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Sammanfattning

Bakgrund: Endometrios dr en kronisk sjukdom som kan ge olika symtom,
inklusive svir menstruationssmérta, smarta vid samlag, fatigue och nedsatt
fertilitet. Livet med endometrios paverkar individers fysiska, psykiska,
sociala och existentiella vdlbefinnande i varierande grad. Sjukskoterskan har
en central roll 1 att stodja patienter med endometrios genom att erbjuda trygg
och kvalitativ omvardnad med insikt 1 patientens perspektiv. Syfte: Att
beskriva kvinnors upplevelse av att leva med endometrios. Metod: Metoden
som anvéndes var en allmén litteraturstudie med induktiv ansats dér
resultatet grundar sig 1 13 vetenskapliga artiklar. Resultat: I litteraturstudien
framkom olika upplevelser bland kvinnor med endometrios, inklusive
fysiska, psykiska och sociala paverkningar. Deras mdten med hilso- och
sjukvarden genererade bade positiva och negativa erfarenheter. En brist pa
sjukvérdskunskap identifierades. Kvinnor kdnde sig inte tagna p4 allvar av
sina anhoriga eller samhéllet och upplevde fordrdjd diagnos samt brist pa
fortroende fran varden. Det ledde till normalisering av deras symtom och
forsenad behandling, vilket forlingde deras lidande. Nér kvinnor traffade
vardpersonal som lyssnade uppmairksamt, kinde de sig observerade, horda
och forstddda. Konklusion: Endometrios har en omfattande och negativ
paverkan pd kvinnors liv i olika aspekter sdsom fysiskt, psykiskt, socialt och
dven inom deras intima relationer. Sjukskdterskor behover déarfor
kontinuerlig kompetensutveckling for lindra lidande och erbjuda effektiv
vard.
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Abstract

Background: Endometriosis is a chronic disease that can present with
various symptoms, including severe menstrual pain, pain during intercourse,
fatigue, and reduced fertility. Living with endometriosis impacts individuals'
physical, mental, social, and existential well-being in varying degrees. The
nurse has a central role in supporting patients with endometriosis by
providing secure and high-quality care with insight into the patient's
perspective. Aim: To describe women's experience of living with
endometriosis. Method: The method that was used was a general literature
study with an inductive approach where the result is based on 13 scientific
articles Results: In the literature study, various experiences emerged among
women with endometriosis, including physical, psychological, and social
impacts. Their encounters with healthcare generated both positive and
negative experiences. A lack of healthcare knowledge was identified.
Women felt not taken seriously by their loved ones or society and
experienced delayed diagnosis and a lack of trust from healthcare providers.
This led to the normalization of their symptoms and delayed treatment,
prolonging their suffering. When women met healthcare professionals who
listened attentively, they felt seen, heard, and understood. Conclusions:
Endometriosis has a profound and negative impact on women's lives in
various aspects, including physical, mental, social, and even within their
intimate relationships. Therefore, nurses need continuous professional
development to alleviate suffering and provide effective care.
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Inledning

“I am unable to stand for hours at a time, I struggle to lift anything more
than a few kilos, I struggle to walk for extended periods, I struggle to sit up
for extended periods, I struggle to keep myself awake and conscious. 21-
yvear-old with severe pain.” (Peterson et al., 2023).

Det ovanndmnda citatet visade pa de fysiska samt psykosociala dilemman
som patienter med endometrios kan komma att hamna 1 bade fore och efter
en diagnostisering. Litteraturstudien ska darfor fokus ligga pa att beskriva
kvinnors upplevelse av att leva med endometrios.

Litteraturstudien kommer definiera begreppet "kvinna"” med fokus pa det
biologiska konet, eftersom endometrios paverkar individer med en livmoder
och dggstockar (Bulun et al., 2019). Endometrios dr en vanlig kronisk,
inflammatorisk sjukdom som vanligtvis forknippas med smérta i backenet
och infertilitet hos kvinnor i reproduktiv &lder (Taylor et al., 2021). Ungefar
fem till tio procent av kvinnor vérlden over lider av denna sjukdom, vilket
motsvarar dver 176 miljoner kvinnor. Det kan ta mellan fyra och elva ér
innan en diagnos stills, varav mer dn hélften av dessa kvinnor forst har fatt
en felaktig diagnos (Taylor et al., 2021). Enligt uppgifter Socialstyrelsen
(2018) uppskattas cirka 250 000 kvinnor i Sverige lida av endometrios,
vilket motsvarar ungefar var tionde kvinna i fertil alder. Ménga upplever
sina forsta symtom av endometrios under tonaren. I samband med
klimakteriet upplever de flesta en lindring av sina besvir, och oftast ldker en
endometrios ut. Det betyder att ménga kvinnor kan uppleva besvar under en
omfattande del av sina liv (Socialstyrelsen, 2018). Enligt Pessoa de Farias
Rodrigues et al. (2020) &r endometrios en av de mest vanligaste
kvinnosjukdomar dir symtom och dess komplikationer haft en stor padverkan
pa individens livssituation. Detta inkluderar minskad kroppslig autonomi,
upplevelse av angest, forsdmrad somn och negativa effekter pa familje- och
parrelationer (Pessoa de Farias Rodrigues et al., 2020). For att
sjukskoterskan ska kunna ge adekvata rdd och stod till dessa kvinnor kréavs
en djupgéende kunskap och forstaelse for deras upplevda situation, samt
vélgrundad forskning och beprovad erfarenhet inom omvérdnad
(Socialstyrelsen, 2018).



Bakgrund

Endometrios

Endometrios &r ett medicinskt tillstdnd dir vdvnad som liknar livmoder-
slemhinnan utvecklas utanfor livmodern (Blamble & Dickerson, 2021;
World Health Organization, 2023). Denna onormala tillvdxt kan forekomma
pa olika stéllen i kroppen, sdsom dggstockar, dggledare och bukhinna.
Tillvdxten resulterar i inflammation, blédning under menstruationen och kan
leda till komplikationer som fibros, sammanvéxningar och smarta (Bulun et
al., 2019). Sjukdomen kan manifesteras pa olika sitt, inklusive ytliga
forandringar pa bukhinnan, tillvixt av endometrium 1 dggstocken som kan
bilda blodfyllda cystor, samt tillvixt av endometrium i livmodermuskeln
och/eller djupt inne i olika organ (SBU, 2018). Endometrios har en delvis
arftlig komponent, men dess exakta orsaker dr dnnu okdnda (Bulun et al.,
2019). Endometrios dr en komplex sjukdom med varierande svarighetsgrad
och olika symtom som péverkar flera aspekter av kvinnors liv. Vanliga
symtom inkluderar dysmenorré (menstruationssmaérta), dyspareuni (smarta
vid samlag), ospecifik buk- och backensmaérta samt smérta vid urinering och
gynekologiska undersokningar (Blamble & Dickerson, 2021; Bulun et al.,
2019). Andra vanliga symtom inkluderar fatigue, depression, &ngest och
infertilitet (Saunders & Horne, 2021; World Health Organization, 2023).
Endometrios bidrar i ménga fall till infertilitet och dr en vanlig bieffekt av
sjukdomen (Saunders & Horne, 2021). Sjukdomen upptéckts vanligen i
samband med att kvinnor soker hjdlp nér de har svarigheter att bli gravida
(Saunders & Horne, 2021; Socialstyrelsen, 2018).

Diagnostisering

Diagnosprocessen for endometrios startar oftast i primirvirden med en
symtombeddmning och remiss (Dixon et al., 2021). Trots detta tar det
vanligtvis 7-9 ar fran forsta symtom till officiell diagnos eftersom
sjukdomen har komplexa och varierande symptom (Gay et al., 2022; Ghai et
al., 2020). Diagnosutmaningar uppstér pa grund av sjukdomens komplexa
och varierande symptom, vilket ofta resulterar i att kvinnor far diagnosen
langt efter en symtomdebut (Cromeens et al., 2021; World Health
Organization, 2023). Otillracklig forstaelse for sjukdomen och
normalisering av smirta i samband med menstruation kan bidra till
fordréjning av diagnos (Burghaus et al., 2019; Dixon et al., 2021). Andra
faktorer inkluderar att symtom som infertilitet och backensmaérta kan vara
kopplade till andra mojliga orsaker, vilket forsvarar diagnostiken (Ghai et
al., 2020; Saunders & Horne, 2021). Diagnostiska atgiarder for endometrios
innefattar visuell inspektion, palpation, och biackenundersékning.



Laparoskopi anvinds vid misstanke om endometrios for att bekréfta
diagnosen (Dixon et al., 2021). Transvaginalt ultraljud och magnetisk
resonanstomografi (MR) anvinds sérskilt vid djup infiltrerande eller
aggstocksendometrios (Borgfeldt et al., 2019; Saunders & Horne, 2021).
Socialstyrelsen (2018) rekommenderar MR {0r att identifiera specifika
forandringar. Vid oklara fordndringar kan laparoskopiska biopsier utforas
for en sdkrare diagnos (Socialstyrelsen, 2018). Diagnosprocessen for
endometrios dr krdvande och involverar flera besdk och tester for att
utesluta andra sjukdomar innan en officiell diagnos erhélls (Burghaus et al.,
2019; Cromeens et al., 2021).

Behandling och omvardnad

Det finns for ndrvarande ingen botande behandling for endometrios (SBU
2018). Déaremot finns det olika behandlingsalternativ for att lindra smérta,
bevara fertilitet, behandla eventuella psykiska besvir till f6ljd av sjukdomen
samt forhindra progression (Socialstyrelsen, 2018). Valet av behandling
beror pa vilka symtom som forekommer, alder och om det finns 6nskan om
graviditet (Burghaus et al., 2019; World Health Organization, 2023).
Behandlingar kan vara farmakologiska, kirurgiska eller icke-
farmakologiska. Ar 2018 inférde Socialstyrelsen nationella riktlinjer for
vard av endometrios. Behandlingen borjar oftast med ldkemedel som
NSAID-preparat och kombinerade preventivmedel. Om dessa inte ger
tillracklig effekt kan ytterligare atgérder Gvervégas, sisom
tillaggsbehandling med antidepressiva, antiepileptika eller svaga Opioider
(Socialstyrelsen, 2018). Hormonell behandling kan dvervégas for att minska
tillvixten av endometrios och erbjuda smértlindring. Vid behov av
kirurgiskt ingrepp &r laparoskopi den vanligaste metoden for att avldgsna
skadade vivnader (Koninckx et al., 2021; SBU, 2018; Socialstyrelsen,
2018). Den hormonella behandlingen kan kompletteras med icke-
farmakologiska atgarder. Langvarig smérta leder till 6kade
muskelspanningar och fordndrade rorelsemonster. Traditionell l1dkemedels-
behandling har begriansad effekt pa rorelsesmarta, vilket 6ppnar upp for
icke-farmakologiska alternativ som TENS, akupunktur samt fysisk tréning.
Dessa metoder kan erbjuda temporér lindring vid otillrdcklig konventionell
behandling. TENS anvinder svaga elektriska impulser for att paverka
nociceptiva signaler och minska smarta, sdrskilt vid endometrios. Egenvard
med anpassad fysisk aktivitet betonas for att forbéttra rorelseforméga och
fysisk kapacitet. For backenbottensmarta foreslas behandling av
backenbottenstrukturen for att minska muskuléra spanningar och lindra
smarta (SBU, 2018; Socialstyrelsen, 2018). Enligt Socialstyrelsen (2018) ar
det viktigt med sdrskild kompetens fran vardgivaren for att ge god
omvéardnad till personer med endometrios. Att vardpersonalen har ratt
kunskap om sjukdomen &r avgorande for att sdkerstélla en trygg vardmil;jo
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och skapa en kénsla av trygghet hos patienterna. Genom att tillimpa
lampliga omvardnadsatgérder kan sjukskoterskan forbéttra patientens
livskvalitet, underlitta dagliga aktiviteter och minska upplevd oro och radsla
(Socialstyrelsen, 2018) Samverkan 1 vardteamet dér olika professioner
samarbetar for att frimja hogkvalitativ och sdker vard, dr avgorande for
patienters vilbefinnande och (Hjalmarsson, 2019). Kvinnor som lider av
svarbehandlad endometrios kan dven drabbas av samsjuklighet exempelvis
IBS, allergi, astma, autoimmuna sjukdomar, ovarialcancer, hypotyreos,
fibromyalgi, samt depression och dngest. Denna samsjuklighet kan gora
utredning, behandling och rehabilitering mer komplicerad (Sinaii et al,
2002). Patienter med endometrios upplever ofta att medicinsk behandling
inte ar tillracklig. For att hantera de intensiva smédrtorna som dr kopplade till
endometrios dr det nddviandigt att sdka specialiserad vard dér kvalificerade
vardgivare kan bedoma sjukdomsstatusen. Vardgivarens forstéaelse,
lyhdrdhet och empati ar lika viktiga som den medicinska behandlingen. Det
ar avgorande att vardgivaren kan erbjuda smirtlindring till patienten for att
minska lidandet, forbittra hdlsan och frimja bade den fysiska och psykiska
hilsan hos patienter med endometrios (Leuenberger, 2022; Rush & Misajon,
2018).

Sjukskoterskors yrkesroll

Enligt 1 §, kap. 5, 1 SFS 2014:821 sjukskoéterskans arbetsplikter regleras av
bestimmelserna i bdde Patentlagen och enligt 1 §, kap. 6, 1 (SFS 2010:659).
Patientsdkerhetslagen. Dessa lagar betonar att hilso- och sjukvérdspersonal
bor erbjuda vérd baserad pa vil beprovad erfarenhet och utfora detta pa ett
omsorgsfullt sétt. Vidare framhélls vikten av att utfora varden i ndra samrad
med patienten, vilket innebir att frimja delaktighet samt visa omsorg,
hénsyn och respekt (Sonneborn et al., 2023). Vanligtvis véinder sig
ungdomar med symtom som tyder pa endometrios i forsta hand till
elevhélsan, primirvarden eller ungdomsmottagningen for att soka stod. Det
ar darfor avgorande att samtliga vardinsatser dr vél insatta 1, samt har goda
kunskaper om sjukdomen for att kunna erbjuda en kvalificerad och trygg
vard (Socialstyrelsen, 2018). Sjukskoéterskans roll har en central betydelse 1
varden av patienter med endometrios. Det innebér att de har ansvar for att
informera, stddja och vigleda patienter genom hela vardprocessen (Mao &
Anastasi, 2010). Den 6kade sdrbarheten hos patienter med endometrios ar
det av yttersta vikt darfor ska sjukskoterskan vara uppmérksam pa
patienternas behov och fungerar som en central 1ank mellan patienten och
andra vardprofessioner (Davoodvand et al., 2016; Norton et al., 2020). Det
ar avgorande att ge respekt och bekriftelse for patienter med endometrios
(Sonneborn et al., 2023). Sjukskoterskans kdrnkompetens bestar bland annat
personcentreradvdrd och samverkan i team vilket dr avgorande for att
sakerstdlla optimal omvardnad for kvinnor med endometrios (Furdker &



Nilsson, 2019). Det &r av yttersta vikt att sjukskoterskan har formagan att
betrakta individen som helhet, bortom sjukdomen samt att virdera
personens egna beskrivningar av sina forutséttningar (McCanse &
McCormack, 2019).

Teoretisk referensram
Den lidande ménniskan

Katie Eriksson (1994) var en framstaende omvardnadsteoretiker som
fokuserade pa vérd av individer i lidande. Enlig Eriksson (1994) ‘s teori
uppstar lidande nér det sker en obalans och manniskans grundldggande
behov hotas, vilket kan vara relaterat till fysiska, psykiska, sociala eller
existentiella aspekter. Eriksson framhéller att lidande dr en hogst individuell
och subjektiv upplevelse, och det dr darfor viktigt att forsta och respektera
varje patients unika situation (Eriksson, 1994). Lidande representerar den
psykiska aspekten av fysisk smirta. Aven om lidande inte enkelt kan tolkas
utgor det en komplex och integrerad del av den ménskliga existensen och
kan uppfattas som en pagaende process som kriver tdlamod och uthéllighet
(Eriksson, 1994). Inom véardkontexten identifieras lidande pa tre olika
nivaer: vardlidande, sjukdomslidande och livslidande.

Virdlidande ér den lidandet som uppkommer som en f6ljd av varden
snarare dn sjdlva sjukdomen (Eriksson, 1994). Eriksson (1994) identifierar
fyra kategorier av vdrdlidande: krinkning av patientens virdighet,
fordomelse och bestraffning, maktutdvning samt forsummelse av vérd.
Krinkning av virdigheten, ofta genom integritetskrankningar eller bristande
etik, ar den vanligaste formen. For att forebygga detta foreslés att inkludera
och gora patienten delaktig i virden. Om patienten inte involveras 1
beslutsprocessen eller behandlas respektlost kan det leda till fordomelse och
bestraffning. Nir makt anvédnds pa ett sitt som tvingar patienten att utfora
handlingar de inte klarar av eller inte vill utfora, kan detta dka lidandet.
Forsummelse av vard kan skapa svérigheter for vardpersonal att noggrant
beddma patientens behov, antingen genom slarv eller vanvérd (Eriksson,
1994).

Sjukdomslidande refererar till det lidande som individen upplever i samband
med sjukdom och dess behandling (Eriksson, 1994). Alla typer av
sjukdomar och behandlingar kan utldsa detta lidande, sdrskilt nir patienten
star infOr smarta, antingen fysiskt eller psykiskt och emotionellt. I det senare
fallet kan patienterna kdnna en forlust av egna formégor eller av sitt virde
som ménniska. Lidande kan dven existera utan direkt smérta, genom kénslor
som skam, skuld eller férnedring. En del av detta lidande kan vara en direkt
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konsekvens av varden eller av attityder hos vardpersonal, vilket framhalls av
Eriksson (1994).

Livslidande kan uppsta nér en persons livssituation fordndras, vilket i sin tur
ifragasitter deras identitet (Eriksson, 1994). Denna fordandring kan vara
relaterad till allt fran en kris 1 en individs existens till svarigheter att fullfolja
sociala ataganden. Livslidande kan utlosas av bristen pa karlek eller nir en
individ ger upp infor den nya situationen. Ett exempel pa det senare kan
observeras inom sjukvarden nér en person, efter att ha fétt en svar diagnos,
kan tappa livslusten och hoppet. Det ér sjukskdterskans roll att stodja
kvinnan i hennes diagnos och lidande for att forhindra att hon upplever
livslidande (Eriksson, 1994). Eriksson (1994) betonar att medlidande anses
vara sjdlva grundvalen for dkta vard och bor ses som ett fundamentalt
begrepp. For att mildra en persons lidande &r det en forutsittning att
patienten kénner sig respekterad, att deras integritet och vardighet inte
kranks, och att bade patientens behov och 6nskemaél bekréftas och lyfts
fram. Dessutom bor vardpersonalen vara niarvarande for patienten genom att
delta i samtal, erbjuda uppmuntran, ge stdd, trosta, formedla hopp och dela
patientens kénslor av hopploshet. For att effektivt lindra lidande maste
vardpersonalen vdga konfrontera det och aktivt involvera patienten i

varden.

Problemformulering

Endometrios &r en gynekologisk sjukdom som har omfattande konsekvenser
for deras dagliga liv och funktioner. Symtomen dr komplexa, vilket ofta
leder till fordréjd diagnos och 6kat lidande. Genom att lyfta fram kvinnors
erfarenheter av att leva med endometrios kan sjukskoterskans kunskap och
forstéelse for kvinnornas omvardnadsbehov 6ka och leda till forbattrad och
snabbare vérd for de drabbade kvinnorna.

Syfte

Syftet var att beskriva kvinnors upplevelse av att leva med endometrios

Metod

Studiens dr en allmén litteraturstudie med en induktiv ansats. Anvéndningen
av en induktiv ansats &r sirskild ldmplig for att utforska ménniskans
subjektiva uppfattning och forstaelse av omvérlden. Metoden mojliggor
analys av manniskans tolkning av ett fenomen inom en specifik kontext
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(Forsberg & Wengstrom, 2020). Systematisk datainsamling och
databearbetning utgor grundldggande aspekter av vetenskapliga studier, dar
resultaten noggrant analyseras och sammanfattas (Popenoe et al., 2021).

Datainsamling

Datainsamlingen i olika databaser utgjorde grunden och erbjéd en
omfattande dverblick av #mnesomradet (Ostlundh, 2022). En inledande
sokning genomfordes for att skapa en dvergripande forstielse av amnes-
omrédet, fa en dverblick dver befintlig kunskap och identifiera eventuella
kunskapsluckor. Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature
(CINAHL) fokuserar pé vetenskapliga artiklar inom omvérdnad,
arbetsterapi, sjukgymnastik och medicin, medan Public Medline (PubMed)
ar en omfattande databas som ticker vetenskapliga tidskriftsartiklar inom
medicin, omvardnad och odontologi (Forsberg & Wengstrom, 2020). En
strukturerad datainsamling genomfordes for att generera resultatets artiklar.
Denna metod involverade en systematisk och organiserad insamling av
information, vilket 6kade formégan att hirleda pélitliga och dverforbara
slutsatser baserade pa den samlade data. Genom att konsultera en
bibliotekarie med kunskap om de olika databaserna har sokningarna i denna
studie optimerats enligt forslag av Forsberg och Wengstrom (2020). Under
sOkningen 1 databaserna tillampades en fritextsokningsstrategi (Hellberg &
Karlsson, 2023). Baserad pa syftet som innefattade sjukdomens olika
perspektiv, utfordes de en bred sokning. S6korden som valdes bestod av
endometrios, upplevelser, smérthantering, psykosocial hilsa, ekonomiska
aspekter av tillstandet samt livskvalité (Tabell 1, Bilaga A). De sdkord som
valdes var endometrios (endometriosis), smdrtbehandling (pain
management), psykisk ohdlsa (psychological health), psykosocial
(psykosocial), psyk (psych /psycho), ekonomiska aspekter av

sjukdomar (economic aspects of illness/ diseases ), livskvalitet (quality of
life or life quality), uppfattningar (perception), attityder (attitudes),
synsdtt(views), sjukskoterska( nurs), vard(care/ caring)omvardnad
(nursing/nursing care) och upplevelser (experiences or perceptions or
attitudes). Trunkering (*) anvidndes for en bredare sokning (Karlsson, 2017).
Exempelvis anvdndes * pé slutet av sokorden pscyco, quality of life,
experience och nurs, vilka gav flera bojelser av orden samt bredare
sOkresultatet. De Booleska operatorerna som anvéndes var AND och OR.
AND anvindes for att koppla samman tva soktermer och generera tréffar
som inkluderar bidda termerna, medan OR anvindes for att generera tréffar
som inkluderar ndgon av de angivna termerna. Processen involverade att
gruppera sokord och deras synonymer inom parenteser, dir OR anviandes
for att forena s6korden inom varje parentes. Dessa grupper kombinerades
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sedan genom att anvianda AND, vilket sammanfogade den kompletta
sOkningen (Tabell 2, Bilaga B) (Forsberg & Wengstrom, 2020).

Inklusions- och exklusionskriterier

Tydliga inklusions - och exklusionskriterier &r betydelsefullt for
litteraturstudiens tillforlitlighet (Rosén, 2017). Inklusionskriterierna for
denna studie innefattade att artiklarna skulle utgd ifrén patienternas
synvinkel, vara originalartikel skriven pa engelska, vara publicerad inom de
senaste fem dren (fran och med 2018) samt vara refereegranskade pa
CINAHL eftersom denna funktion inte var valbar pa PubMed.
Exklusionskriterier innefattade artiklar som var dldre dn 2018, hade enbart
vardpersonalens perspektiv, var skrivna pa annat sprak @n engelska och
artiklar som inte var etisk godkédnda (Tabell 3).

Tabell 3: Inklusions- och exklusionskriterier

Inklusionskriterier [Exklusionskriterier
e Refereegranskade e Enbart utifran
(CINAHL) vérdpersonalens perspektiv
e Utifrén patientens e Aldre n 2018
perspektiv e Skrivna pa annat sprék én
e Artiklar pa engelska engelska
e 2018-2023 e Saknades etiskt
e Original studie godkinnande
Kvalitetsgranskning

Efter att ha valt potentiella resultatartiklar granskades deras kvalitet utifrén
Carlsson och Eimans (2003) granskningsmall, for att avgdra om de skulle
inkluderas eller uteslutas frin litteraturstudien. De utvalda resultatartiklarna
granskades individuellt och hade gemensamma diskussioner for att besluta
om artiklarnas kvalitet. Vid granskningen anvéndes Carlsson och Eimans
beddomningsmallar for bade kvalitativa och kvantitativa studier som
vigledning (Carlsson & Eiman, 2003). Mallen inkluderar en del kriterier
som artiklarna till olika grad uppfyller. Podngen, baserade pa dessa kriterier,
omvandlas sedan till en procentandel som &terspeglar kvalitetsnivan. Denna
procentandel klassificeras sedan i kvalitetsgrad I, II eller III. Kvalitetsgrad I
indikerar en procentandel pa >80% och ddrmed hog kvalitet. Kvalitetsgrad
II innebér en procentandel pa >70%, vilket motsvarar god kvalitet.
Kvalitetsgrad III betyder en procentandel pd >60%, vilket innebér 14g
kvalitet enligt Carlsson och Eiman (2003). Artiklar som uppnadde minst
80%, det vill sdga grad I, betraktades som godkénda och inkluderades 1
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resultat-avsnittet. Artiklar som uppnédde grad II utesldts, eftersom det fanns
tillrackligt manga resultatartiklar med grad I for att genomfora
litteraturstudien. Aven artiklar som endast naddde grad III avvisades eftersom
dessa inte ansags uppfylla de 6nskade kvalitetsstandarderna for
litteraturstudiens syfte. De utvalda artiklarna sammanstélldes 1

en artikeloversikt (Tabell 4, Bilaga C).

Artikelsokning 1 CINAHL

Utifran litteraturstudiens syfte gjordes flera sokkombinationer for att
sakerstdlla ett omfattande resultat. | CINAHL genomf6rdes fem sdkningar.
Den forsta sokningen i CINAHL anvéinde sokordskombinationen ((MH
"endometriosis")) OR endometriosis) AND (experience OR psycho* OR
perceptions OR attitudes OR views) AND (nurs* OR care OR caring).
Totalt resulterade sokningen 1 102. Av dessa valdes 89 artiklar for
genomgang av abstrakt, vilket gav 51 artiklar for grundligare ldsning och
granskning av hela texten. S6kningen gav tre resultatartiklar. Den andra
sOkningens i1 denna databas anvénde sokordskombinationen (MH
"endometriosis") AND (pain management). S6kningen resulterade i gav 82.
Efter en genomgéng av abstrakt pa dessa 62 artiklar valdes 12 ut for
genomlédsning och granskning. Denna sokning gav tva resultatartiklar. Den
tredje sokningen i CINAHL anvinde sdkordkombinationen (endometriosis)
AND (psychological health). Totalt gav sokningen 17 tréffar dar samtliga
abstrakt ldstes och atta valdes for grundlig genomlédsning och granskning av
hela texten. S6kningen gav tva resultatartiklar. Den fjarde s6kningen
anvinde sokordkombinationen (endometriosis) AND (economic aspects of
illness). Sokningen resulterade 1 nio traffar dar samtliga abstrakt ldstes, tva
granskades och en artikel valdes till resultatet. Den femte sokningen
anvinde s6kordskombinationen (MH "endometriosis") AND (life quality or
quality of life)) AND (experiences or perceptions or attitudes or views).
Sokningen resulterade i 50 artiklar dér 26 valdes for abstraktldsning. Av
dessa fick atta artiklar en genomlasning och granskning av hela texten,
vilket gav tva resultatartiklar. S6kningen i CINAHL gav totalt 11 som
ingick 1 litteraturstudiens resultat (Tabell 2, Bilaga B).

Artikelsokning i PubMed

I PubMed genomfordes fem sokningar. Den forsta sokningen 1 PubMed
anvinde sokordskombinationen endometriosis AND (experience OR
psycho™® OR perceptions OR attitudes OR views) AND (nurs* OR care OR
caring). Totalt resulterade sokningen 1 332. Av dessa valdes 63 artiklar for
genomgang av abstrakt, vilket gav 13 artiklar for grundligare lasning och
granskning av hela texten. Sokningen gav en resultatartikel. Den andra
sOkningen i denna databas anvénde s6kordskombinationen (endometriosis)
AND (pain management) AND economic. Sokningen resulterade i 31. Efter
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en genomgang av abstrakt pd samtliga artiklar valdes sju for genomldsning
och granskning. Denna sokning gav en resultatartikel. Den tredje sokningen
i PubMed anvénde sokordkombinationen (endometriosis) AND (experienc)
AND (nurcing) AND (women’s health) AND life quality. Totalt gav
sOkningen fem tréffar dar samtliga abstrakt ldstes och tva valdes for
grundlig genomlésning och granskning av hela texten. Sokningen gav tva
resultatartiklar. S6kningen i PubMed gav totalt tva som ingick 1 litteratur-
studiens resultat (Tabell 2, Bilaga B).

Databearbetning

Forfattarna delade pa resultatartiklar for att inleda analysen genom att skapa
en individuell 6vergripande forstdelse av metoderna och resultaten. Denna
procedur innefattade dverséttning till svenska och dokumentation i separata
filer. De utvalda resultatartiklarna, dér resultaten matchade syftet,
granskades noggrant. Samtliga resultatartiklar sammanfattades, mérktes med
relevanta etiketter, och meningar med liknande innehéll kategoriserades.
Daérefter organiserades resultatet 1 kategorier och underkategorier, vilka
presenters 1 litteraturstudiens resultatdel. Granskningen genomfordes med
hjélp av Popenoes analysmodell f6r dataanalys vid litteraturstudier, som
bestod av tre steg: 1) identifiera information som svarar mot syftet, 2)
organisera informationen tematiskt, och 3) syntetisera, analysera och
presentera informationen (Popenoe et al., 2021). I det forsta steget laddades
samtliga resultatartiklar ner och sparades 1 ett gemensamt Word-dokument,
for att skapa en mer enhetlig 6versikt av materialet. Analysen inleddes
genom att skapa en dvergripande bild av metoderna och resultaten for att
sdkerstélla att syftet besvarades. Resultatartiklarna listes forst individuellt
och direfter diskuterades de gemensamt for att minska risken for
missforstand. Diskussion av resultatartiklarna mojliggjorde en ingédende
diskussion av innehall och overséttning. Enligt Friberg (2022) publiceras
forskning ofta pa engelska for att nd en bredare publik. Eventuella likheter
och skillnader markerades med olika farger, och kommentarer infogades 1
resultatsnitten med ett induktivt tillvigagingssitt. For varje artikel skapades
gemensamma Oversikter for att fa en 6verskadlig bild av innehéllet och
beddma kvaliteten med hjalp av Carlsson och Eimans beddmningsmall
(Carlsson & Eiman, 2003). Artikeloversikterna inkluderade syfte, metod,
urval, datainsamling, dataanalys, resultat och slutsats, och dessa redovisas 1
tabell 4, Bilaga C. I steg tvad markerades, sammanstélldes och
sammanfattades de vdsentliga huvudpunkterna frin resultatartiklarna som
ansdgs vara betydande for resultatet, och detta genomfordes i ett gemensamt
arbete. Slutligen delades texten upp dér liknande information frdn
resultatartiklar ssmmanstélldes och bildade tre kategorier: Upplevelser av
sjukdomslidandet, upplevelser av vardlidandet och upplevelser av en
stodjande vardrelation.
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Forskningsetiska dverviganden

Inom hélso- och sjukvarden dr forskningsetik avgdérande for att skydda
deltagarnas vilbefinnande, bevara deras rattigheter och uppratthalla
fortroendet for forskningen, enligt Sandman och Kjellstrom (2023). I
Sverige regleras detta av lagen om etikprovning av forskning som
involverar médnniskor och biologiskt material (SFS 2003:460), vilken syftar
till att skydda individens rittigheter och respektera ménniskovirdet genom
etikprovning av varje forskningsprojekt. Helsingforsdeklarationen
framhédver vikten av att forskning med ménniskor tydligt beskriver design
och procedurer i forskningsprotokollet och att medicinsk forskning bor folja
vetenskapliga principer och relevant litteratur. Det betonas att
forskningsprotokollet bor granskas, radfragas och godkénnas av en etisk
kommitté innan genomforandet enligt WMA Declaration of Helsinki
(2022). Huvudfokus i all ménsklig forskning bor vara att skydda integritet,
framja hélsa, respektera sjdlvbestimmande-réttigheter och uppritthalla
konfidentialitet kring deltagarnas personuppgifter, enligt riktlinjerna frén
World Medical Association (2018). Litteraturstudien foljer strikta etiska
riktlinjer genom att endast inkludera vetenskapliga resultatartiklar och
sékerstdlla informerat samtycke fran deltagarna for att respektera deras
autonomi och integritet, enligt Sandman och Kjellstrom (2023).
Granskningen av valda resultatartiklar har sirskilt fokuserat pé etik och
kvalitet. Resultaten presenteras objektivt utan egna tolkningar for att
upprétthilla forskningens ursprungliga etiska normer och sékerstélla hog
kvalitet. Alla inkluderade resultatartiklar uppfyller hoga etiska standarder
och har fitt godkédnnande fran en etikkommitté for att sékerstilla
litteraturstudiens etiska integritet. Kjellstrom (2023) papekar en 6kad risk
for etiska dilemman i kvalitativa studier, sdrskilt med tanke p& den nira
kopplingen till deltagarna.

Resultat

Med det angivna syftet och den valda teoretiska referensramen som grund
presenterades nedanstdende resultat under tre kategorier; " upplevelser av
sjukdomslidandet",” upplevelser av vardlidandet" och " upplevelser av en
stodjande vardrelation”. Vidare framstilldes resultaten genom ett antal
underkategorier som skapades med utgangspunkt i likheter och skillnader
som observerades 1 de inkluderade artiklarnas resultat. Resultatet baserades
pa 13 vetenskapliga artiklar av bdde kvalitativ och kvantitativ design (se
Tabell 4, Bilaga C). Resultaten som framkom under analysprocessen
genererade tre huvudkategorier formulerade pé tre underkategorier. Dessa
presenteras nedan i (Tabell 5).
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Tabell 5: Analysresultat

Upplevelser av Fysiskt lidande
sjukdomslidandet
Psykiskt lidande
Socialt lidande
Upplevelser av
vardlidandet

Upplevelser av en
stodjande vardrelation.

Upplevelser av sjukdomslidandet

Upplevelser av sjukdomslidandet delades in i underrubrikerna ” fysiskt
lidandet”, ” psykiskt lidandet” och " socialt lidandet”.

Fysiskt lidande

Studierna utférda av Drabble et al. (2020), Facchin et al. (2018), Grogan et
al. (2018), Namazi et al. (2021), Roomaney och Kagee (2018) betonade att
smadrta och kraftiga blodningar gjorde att kvinnor stétte pa utmaningar nir
det géllde att genomfora sina vardagsrutiner. Dagliga utmaningar for de
endometriosdrabbade kvinnorna innefattade svarigheter med att kli pa sig,
boja sig ner, sta pd benen en ldngre tid, ta promenader, leka med barnen eller
ligga pa rygg var dagliga utmaningar (Facchin et al., 2018; Namazi et al.,
2021; Roomaney & Kagee, 2018).

Smaértan kunde vara bade ovéntad och ihédllande och liknade ibland den
kontinuerliga smértan som kunde upplevas under menstruation, vilken ibland
forvarrades (Drabble et al., 2021; Hallstam et al., 2018). Smaértan orsakade
aven aptitloshet, somnstérningar, och viktokning (Namazi et al., 2021). Den
fysiska paverkan av endometrios medforde dven svarigheter 1 att klara av
vardagliga rutiner som bland annat att skota hygien, stdda, rora pa sig eller
att utfora fysiska aktiviteter, sdsom att lyfta och bdra saker, trana pad gym
eller delta i idrottstavlingar (Drabble et al., 2020; Grogan et al., 2018;
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Hallstam et al., 2018; Namazi et al., 2021; Roomaney & Kagee,

2018). Patienter behovde dérfor stanna hemma och mestadels vila pa grund
av ovanstaende begrinsningar (Grogan et al., 2018; Namazi et al., 2021;
Roomaney & Kagee, 2018). Vissa kvinnor plagades dven av buk- och
backensmaértor samt ihallande krampsmértor 1 midjan, vilket ledde till smérta
och sjukhus-inldggning (Drabble et al., 2021; Namazi et al., 2021; Rea et al.,
2020). Vidare rapporterade kvinnor om menstruationsrubbningar, sdsom
rikliga blodningar, blodkoagulationer och oregelbundna menstruations-
cykler (Namazi et al., 2021). Kvinnorna ndmnde éven kraftiga blodningar i
samband med menstruation som ett annat vanligt symtom. Vissa kvinnor
beskrev oregelbunden menstruation, mellanblédningar samt rikliga och
langvariga blodningar som delar av sina upplevda symtom (Héllstam et al.,
2018). Trotthet och bristande energi fore, under eller efter menstruationen
var dven vanligt forekommande, vilket ledde till att kvinnor avstod fran
fysisk aktivitet som en konsekvens av sina blodningar (Facchin et al., 2018;
Haéllstam et al., 2018).

Psykiskt lidande

Smairtan associerad med endometrios paverkade enligt Drabble et al. (2020),
Facchin et al. (2018), Roomaney och Kagee (2018) inte bara den fysiska
hilsan utan hade ocksé betydande konsekvenser for den psykiska hélsan. Det
ledde till nedstdmdhet, angest, ensamhetskinsla, djup besvikelse, kénsla av
hjalploshet, depression samt sjdlvmordstankar (Facchin et al., 2018;
Hallstam et al., 2018; Namazi et al., 2021; Roomaney & Kagee, 2018;
Young et al., 2020). Patienternas bristande kunskap om sjukdomen orsakade
oro och angest, vilket gav kdnslan av att sjukdomen inte var hanterbar
(Facchin et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Mikesell et al., 2023; Namazi et
al., 2021; Roomaney & Kagee, 2018). Vissa kvinnor upplevde frustration
over oférmégan att hantera smértan, simre vird, verkningslosa behandlingar
och bristande autonomi (Facchin et al., 2018; Hallstam et al., 2018;
Roomaney & Kagee, 2018). Vissa kvinnor tyckte att dvergripande
information om sjukdomen minskade deras stress (Facchin et al., 2018;
Namazi et al., 2021). En del kvinnor var oroliga dver risken for infertilitet
(Facchin et al., 2018; Rea et al., 2020; Roomaney & Kagee, 2018; Wren &
Mercer, 2022). De flesta kvinnor 1 studien av Namazi et al. (2021) upplevde
en kénsla av besvikelse dver sin oférméga att fa barn eftersom de betraktar
det som en central del av att vara kvinna. Kvinnorna upplevde 14g
sjdlvkinsla och sjilvbild pa grund av infertilitet, viktokning och smaérta vid
samlag (Namazi et al., 2021).
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Socialt lidande

Smaértan vid endometrios paverkade dven det sociala livet, delvis pd grund av
bristande stod och forstaelse fran familj och vinner (Grogan et al., 2018;
Haéllstam et al., 2018; Namazi et al., 2021; Rea et al., 2020; Roomaney &
Kagee, 2018). Kvinnor uttryckte att deras anhoriga inte riktigt forstod deras
situation och ansag att de overdrev vid beskrivning av symtomen och
sjukdomens komplikationer (Facchin et al., 2018; Hallstam et al., 2018;
Namazi et al., 2021; Rea et al., 2020). Kvinnorna tvingades ofta avboka
planerade aktiviteter genom att limna sent aterbud. Beteendet ledde till att
anhoriga slutade inkludera dem i sina planer. Dessutom métte kvinnorna
tillsdgelser och varningar frén sina arbetsgivare vid sjukanmélningar
(Facchin et al., 2018; Grundstrom et al., 2020; Hallstam et al., 2018; Namazi
etal., 2021; Rea et al., 2020). Vidare skrev Facchin et al. (2018) och Namazi
et al. (2021) att kvinnorna kénde sig 6vergivna och domda av sina
familjemedlemmar, vinner och arbetskollegor. Kvinnorna uppfattades inte
som kdmpande med kronisk smaérta utan blev istéllet bedomda och
anklagades fOr att alltid vara ur balans och lida av humorsviangningar
(Facchin et al., 2018; Namazi et al., 2021). Undvikande av sociala
interaktioner var ett forsvarssitt som kvinnor anvinde for att undkomma
obehagliga situationer inklusive smirtsamma sexuella upplevelser och
bristande forstéelse fran andra nér det géllde infertilitet (Rea et al., 2020;
Wren & Mercer, 2022). Anpassning av beteende utifran omgivningens
onskemal krévde att kvinnor tvingade sig sjélva att utfora handlingar som
egentligen krdvde mer energi dn de hade (Facchin et al., 2018; Rea et al.,
2020). Dessutom beskrev en del kvinnor en 6kad pessimism och angest 1 sitt
dagliga agerande (Facchin et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Namazi et al.,
2021).

Smarta vid endometrios paverkade dven partnerskapet eller dktenskapet
negativt (Facchin et al., 2018; Héllstam et al., 2018; Namazi et al., 2021;
Roomaney & Kagee, 2018). En del kvinnor beskrev hur deras sexuella
relationer hade péverkats negativt av endometrios pa grund av smairta vid
samlag (Facchin et al., 2018; Namazi et al., 2021; Rea et al., 2020;
Roomaney & Kagee, 2018). Vidare framkom det att vissa kvinnor led av
bristande stdd och forstéelse fran sin partner under sjukdomsforloppet
(Facchin et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Namazi et al., 2021; Roomaney
& Kagee, 2018), medan andra upplevde stdd, empati och forstéelse av sina
partner (Hallstam et al., 2018; Roomaney & Kagee, 2018). Smérta vid
samlag var ett av de vanligaste besviren som kvinnor med endometrios led
av och kunde leda till sexuellt missndje (Drabble et al., 2020; Facchin et al.,
2018; Namazi et al., 2021; Roomaney & Kagee, 2018). Flera studier
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observerade att kvinnor upplevde smirta vid samlag, vilket resulterade i att
de undvek samlag, forlorade sin sexlust och hade ridsla infor samlag pa
grund av mgjliga blodningar och for att undvika den tillhdrande smértan
(Facchin et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Roomaney & Kagee, 2018).
Trots smirtan var vissa kvinnor tvungna att hitta andra sitt att ha samlag
med sina partner, sdsom att soka efter lampligare positioner som var mindre
smartsamma (Facchin et al., 2018). Vissa kvinnor foredrog att helt undvika
samlag, vilket paverkade relationen med partnern negativt och ledde till
konflikter (Namazi et al., 2021; Rea et al., 2020; Roomaney & Kagee, 2018).
Rea et al. (2020) papekade att en betydande andel kvinnor ansag att deras
partner mojligen kunde vara otrogna. Samtidigt rapporterade flera kvinnor
som undvek intima relationer att deras forhédllanden hade avslutats, vilket
bekréftas av studier utférda av Facchin et al. (2018) och Rea et al. (2020).

Upplevelser av vardlidandet

En vanlig upplevelse bland kvinnor med endometrios var férseningen av
diagnos (Drabble et al., 2020; Facchin et al., 2018; Grogan et al., 2018;
Grundstrom et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Rea et al., 2018). Kvinnor
med endometrios stod ofta infor utmaningar nér det géllde att fa en tidig och
korrekt diagnos, vilket ledde till fordrojningar 1 behandlingen (Facchin et
al., 2018; Grogan et al., 2018; Rea et al., 2018; Wren & Mercer, 2022;
Young et al., 2020). Manga kvinnor delade sina upplevelser av
konfliktfyllda och ohédlsosamma méten inom hélso- och sjukvarden, dér de
upplevde en lang kamp av stress och oro samt en kénsla av krankning pé
grund av sjukvardspersonalens okunskap (Grogan et al., 2018; Grundstrom
et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Mikesell et al., 2023; Young et al., 2020).
Upplevelser inkluderade misstro, ignorans, bristande medicinsk kunskap
samt ett bemotande som antydde att deras besvér overdrivits eller berodde
pa lag smirttolerans (Drabble et al., 2021; Grogan et al., 2018; Hallstam et
al., 2018; Namazi et al., 2021; Wren & Mercer, 2022; Young et al., 2020).
Studier av Facchin et al. (2018), Grogan et al. (2018), Grundstrom et al.
(2018) och Young et al. (2020) visade pd normalisering av symtom,
exempelvis att smértan var en vanlig mensvérk eller berodde pd kvinnans
laga smérttroskel. Kvinnornas upplevelser av de forsta motena med
vardpersonalen fokuserade ofta pa att identifiera grundlaggande 16sningar
och forklaringar till deras symtom (Drabble et al., 2021; Grundstrom et al.,
2018). Det innebar ibland att mojliga orsaker som infektioner, missfall eller
Irritable Bowel Syndrome (IBS) 6verviagdes (Drabble et al., 2021;
Grundstrom et al., 2018).

En vanlig forklaring var att mensvirk ansags vara ndgot som alla kvinnor
upplevde (Grundstrom et al., 2018; Young et al., 2020). Det var ocksa
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vanligt att bli felaktigt diagnostiserad, exempelvis med blindtarms-
inflammation, cystor pa dggstockar, utomkvedshavandeskap eller
dggstockscancer (Drabble et al., 2020; Facchin et al., 2018). Ménga kvinnor
har rapporterat att de stotte pa situationer dir ldkare och annan hilso- och
sjukvérdspersonal har gett otillrackliga forklaringar till deras symtom
(Grogan et al., 2018). Dessa irrelevanta forklaringar inkluderade
antydningar om att psykologiska faktorer eller tidigare 6vergrepp skulle
vara den underliggande orsaken till deras lidande (Grundstrom et al., 2018).
Vidare uttryckte Facchin et al. (2018), Grogan et al. (2018) och Grundstrém
et al. (2018) att kvinnorna kidnde sig bortglomda, osynliga och
missforstddda av vardpersonalen som verkade ointresserade av att forsta
deras utmaningar och dilemman. Nér kvinnorna delade sina erfarenheter av
att vara tvungna att leva ensamma eller hur de upplevde utmaningar i sina
relationer pa grund av obehag under intima stunder samt rddslan de hade for
infertilitet mottes de av en likgiltig och nonchalant attityd fran
vardpersonalen (Facchin et al., 2018; Grundstrom et al., 2018).

Kvinnorna ansag att kommunikationen med vardpersonalen var bristfillig,
vilket resulterade i att de kénde sig forbisedda nér det gillde sina behov och
kéinslor (Grogan et al., 2018; Grundstrom et al., 2018). Nar
kommunikationen mellan lédkare och patient brast, var kvinnorna tvungna att
sOka information pa alternativa platser, sisom internet eller bocker (Facchin
et al., 2018; Grogan et al., 2018; Young et al., 2020). Dessa kvinnor ansag
att de méste ta egna initiativ for att 6ka mojligheterna till effektiv sjukvard
och behandling av sina symptom (Facchin et al., 2018; Grogan et al., 2018;
Young et al., 2020). Att enbart lita pa sina ldkare visade sig vara
otillrdckligt, vilket ledde till 6kad stress och felaktig sjdlvbehandling,
eftersom det tillgéngliga materialet var generellt och inte specifikt anpassat
for deras individuella fall (Facchin et al., 2018; Mikesell et al., 2023; Wren
& Mercer, 2022). En del kvinnor beréttade om en kinsla av vrede och
besvikelse gentemot ldkare som behandlade dem som om de vore mentalt
ostabila och att deras lidande inte var verkligt utan inbillning (Drabble et al.,
2021; Grogan et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Rea et al., 2020). Nar
patienten inte togs pé allvar och inte behandlades seridst samt symtomen
normaliserades, ledde detta till fordrdjd diagnos vilket resulterade i langre
lidande (Drabble et al., 2021; Facchin et al., 2018; Grogan et al., 2018;
Grundstrom et al., 2020; Hallstam et al., 2018; Wren & Mercer, 2022).

Upplevelser fran deltagarna antydde bristande kunskap om endometrios
inom hilso- och sjukvérden, vilket framkom i flera studier (Facchini et al.,
2018; Grundstrom et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Rea et al., 2020;
Young et al., 2020). Kvinnor som deltog i studien av Wren och Mercer,
(2022) delade ett gemensamt bekymmer kring den l&ngvariga diagnostiska
processen. Detta problem kopplade de i stor utstriackning till bristande
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kunskap hos virdpersonalen, dd symptomen jaimfordes med vanlig
menstruationsvirk utan att genomfora undersokningar (Grogan et al., 2018;
Grundstrom et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Wren & Mercer, 2022).
Kvinnor upplevde att sjukvardspersonalen beddémde dem som om de inte
tolererade vanlig mensvirk, trots att kvinnorna hade problem med att utfora
sina dagliga aktiviteter pd grund av kraftiga smértor (Drabble et al., 2021;
Grogan et al., 2018; Grundstrom et al., 2020; Wren & Mercer, 2022).
Bristen pa kunskap hos kvinnor, tillsammans med att kvinnornas symtom
ofta normaliserades, resulterade i att kvinnorna undvek att soka vard och
istéllet valde att lida i tysthet. Svarigheterna att identifiera orsaken till deras
symtom och lidande ledde till utmaningar i att acceptera tillstindet samt
bristande tillgdng till adekvat behandling (Facchin et al., 2018; Grundstrom
et al., 2018; Héllstam et al., 2018; Rea et al., 2020). Vid varje nytt
vardbesok upplevde kvinnorna oro, enligt studierna av Grundstrom et al.
(2018), Hallstam et al. (2018) och Young et al. (2020).

Upplevelser av mdten med hilso- och sjukvarden var essensen som
framkom genom flera studier, vilka var att "Bli behandlad med okunnighet"
och "Att bli uppmérksammad" (Drabble et al., 2021; Grogan et al., 2018;
Grundstrom et al., 2020; Wren och Mercer, 2022). De framtrddande teman
som framkom indikerar att kvinnornas erfarenheter av varden var komplexa
och priglades av olika emotionella nyanser. Deras interaktioner var antingen
destruktiva eller konstruktiva (Drabble et al., 2021; Grogan et al., 2018;
Grundstrom et al., 2020; Wren & Mercer, 2022). Kvinnor som stotte pa
okunnighet och bristande forstaelse inom varden kénde sig forbisedda,
medan de som blev bemétta med bekréftelse och uppmérksamhet upplevde
en kénsla av att bli sedda och forstérkta i sin sjélvkénsla (Drabble et al.,
2021; Grogan et al., 2018; Grundstrom et al., 2020; Wren & Mercer, 2022).
Studierna podngterade att erfarenheterna fran hilso- och sjukvardsmoten
uttrycktes pa bade positiva och negativa sitt och hade en betydande
inverkan pa hur kvinnor betraktade sig sjélva och sina kroppar (Drabble et
al., 2021; Grundstrom et al., 2018; Grundstrom et al., 2020). Upplevelsen av
att bli diagnostiserad med endometrios beskrevs som en komplex och
mangsidig kidnsloméssig reaktion (Grundstrom et al., 2018; Héllstam et al.,
2018). Kvinnorna kénde bdde lattnad dver att dntligen fa en forklaring efter
manga rs osdkerhet och fortvivlan (Facchin et al., 2018; Grogan et al.,
2018; Grundstrom et al., 2018) och bekréftelse ndr symptomen visade sig
vara verkliga och inte resultatet av 1ag smaérttroskel eller inbillning (Facchin
et al., 2018; Grundstrom et al., 2018).
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Upplevelser av en stédjande vardrelation

Studier av Facchin et al. (2018), Grundstrom et al. (2018) och Héllstam et al.
(2018) lyfte fram en annan sida av upplevelserna och pipekade att vissa
kvinnor hade positiva upplevelser av motet med sjukvarden. Vardméoten dér
vardpersonalens kompetens var framtrddande var enligt deltagarna ovanliga
men sdrskilt betydelsefulla eftersom de framkallade kidnslor av hopp.
Kvinnor som erho6ll vigledning eller blev hdnvisade till andra vardgivare
med hogre kompetensniva rapporterade positiva upplevelser av varden
(Grogan et al., 2018; Grundstrom et al., 2018; Young et al., 2020). Nar
kvinnor stotte pa vardpersonal som lyssnade uppmérksamt pa dem, upplevde
de en kénsla av att bli observerade, horda och forstddda (Grundstrom et al.,
2018; Hallstam et al., 2018; Rea et al., 2020). Att bli sedd som en individ
och inte endast som en diagnos beskrevs ocksd som en positiv upplevelse
inom varden. Kvinnorna uttryckte tacksamhet gentemot vardpersonal som
stod pé deras sida och validerade deras symptom (Facchin et al., 2018;
Grundstrom et al., 2018). Istéllet for att 1dgga energi pa att overtyga
vérdpersonalen om sina besvér kunde de fokusera pa att ldra sig hantera sina
symtom med de rad de fick fran varden (Grundstrom et al., 2018; Namazi et
al., 2021). Under dessa vardmoten dgnade sjukvardspersonalen tid at att
lyssna pé kvinnornas upplevelser av sjukdomen samt hanterade besvaren
med ett holistiskt forhallningsséatt och en helhetssyn. Kvinnorna upplevde
sjukvérdspersonalen som kompetenta och ansvarsfulla (Grundstrom et al.,
2018; Hallstam et al., 2018). Detta skapade en trygg kéinsla av autonomi for
patienterna, vilket mojliggjorde deras deltagande i sina egen vard och
behandling (Grundstrom et al., 2018; Hallstam et al., 2018).

Det framkom ocksa att vissa kvinnor delade sina positiva erfarenheter av
givande samtal med ldkare som tillhandah6ll omfattande information om
sjukdomsforloppet och behandlingen. Dessa kvinnor upplevde en "6ppen”,
"tydlig"”, "transparent” och "drlig" kommunikation vid beskedet om
diagnosen (Facchin et al., 2018). Vardpersonal som visade empati och
respekterade kvinnors autonomi skapade en positiv vardupplevelse, enligt
forskningen av Grundstrom et al. (2018). Namazi et al. (2021) och Rea et al.
(2020) poéngterade att vissa kvinnor upplevde mindre stress nér de pd eget
initiativ sokte information om sjukdomen, dess komplikationer och
behandlingsalternativ pé internet och ansag att kunskapen gav dem en kénsla
av bittre kontroll over situationen samt forberedelser infor vardbesoken
(Namazi et al., 2021; Rea et al., 2020). Kvinnor som erholl bade information
och stod frén sjukvérdspersonalen kinde att de fétt en forbattrad forstaelse av
sin diagnos. Nar dessa kvinnor upplevde sig vara delaktiga och respekterade,
skapades en kinsla av enhet inom vardteamet med gemensamma mal
(Héallstam et al., 2018). En del kvinnor beréttade emellertid om de positiva
erfarenheterna av att faktiskt fa stod fran omgivningen, dér en betydande del
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av det stod de fick kom fran sina vénner och familjemedlemmar. Stodet
inkluderade bade praktiskt och emotionellt stod. Den praktiska hjédlpen
striackte sig fran assistans med transport till stod med hushéllssysslor.
Gemensamt uttryckte alla deltagande kvinnor 6nskemal om att bli bemotta
med forstéelse och talamod (Facchin et al., 2018; Hallstam et al., 2018).

Diskussion

Metoddiskussion

Friberg (2022) understryker vikten av att koppla ett tydligt formulerad syfte
till en kritisk diskussion om litteraturstudiens metod och resultat. Vidare
poéngterar Martensson och Fridlund (2020) anvindningen av indikatorerna
trovardighet, bekréftelsebarhet, pélitlighet och dverforbarhet for att bedoma
litteraturstudiens vetenskapliga kvalitet. Dessa integrerades i
metoddiskussionen for att utvérdera litteraturstudiens vetenskapliga kvalitet
(Henricson, 2017). Litteraturstudiens bekréftelse 6kar med tydlig
analysbeskrivning och transparent datapresentation (Mértensson & Fridlund,
2020). Denna studie har noga beskrivit analysprocessen, och alla steg har
foljts for att minimera snedvridningar eller tolkningar. Analysen av
resultatartiklar utfordes stegvis utifran analysmodell av Popenoe et al.
(2021). Genom tillimpning av denna metod presenterades resultaten fran
artiklarna noggrant och tydliggjorde relevanta kategorier for att uppfylla
litteraturstudiens syfte. Henricson (2017) poédngterar vikten av att diskutera
bade styrkor och svagheter i det etiska forhéllningssattet for att sédkerstélla
att forskningen ar etiskt genomford och tillforlitlig. Efter att ha skaffat sig
en §verblick inom omradet, utarbetades olika sokord anvindes for att hitta
artiklar som svarade syftet med litteraturstudien.

Enligt Hellberg och Karlsson (2023) kan en fritextsokning vara bade en
styrka och en begransning for en litteraturstudie. For att 6ka specificiteten
kombinerades fritextsokning med @mnesord, och en manuell s6kning
gjordes 1 litteratur- och referenslistor enligt Henricson (2017).
"Endometriosis" anvindes som dmnesord, medan dvriga termer anvandes
som bade fritext och dmnesord for att bredda s6kningen. Balansen i
datahdmtningen dr nodvéndig enligt Hellberg och Karlsson (2023) for att fa
en rimlig mingd tréffar utan att forbise eventuellt relevanta killor.
Henricson (2017) understryker att anvindningen av fler dn en databas 6kar
litteraturstudiens trovardighet och ger en mer omfattande 6versikt inom
omvardnad. Databasen PsycInfo anviandes inte i denna litteraturstudie
eftersom antalet resultatartiklar som hittades 1 CINAHL och PubMed ansags
vara tillrdcklig ménga. Detta val kan paverka studiens tillforlitlighet negativt
eftersom risken finns att artiklar som kunde ha svarat mot studiens syfte har
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forbisetts. En ny utokad s6kning med nya sokord genomfordes 1 bade
CINAHL och PubMed for att sékerstélla tillrdckligt antal resultatartiklar.
For att bredda sokningen inkluderades nya sokord i skapade sokstringar,
exempelvis "pain management" och "economic,"” tillsammans med
amnesordet "endometriosis" vilket genererade nya traffar och 6kade
litteraturstudiens sensitivitet. Detta tillvigagangssitt fangar olika aspekter
av dmnet "endometrios". Dock kan litteraturstudiens specificitet paverkas
negativt eftersom de tillagda s6korden inte formulerades direkt utifran
litteraturstudiens syfte.

Litteraturstudien anvdnde en induktiv ansats for innehallsanalys utan
forutfattade antaganden (Forsberg & Wengstrom, 2020), vilket 6kar
troviardigheten genom att undvika paverkan av forutbestdmda teorier eller
hypoteser (Henricson, 2017). Litteraturstudien fokuserar pa tillforlitlighet
genom att minimera risken for att subjektiva forutfattade meningar paverkar
och préglar litteraturstudien (Popenoe et al., 2021). Forfattarnas
forkunskaper om endometrios och dess symtom, sérskilt med tanke pd en
nérstdendes endometriosutredning, kan ha paverkat deras forstielse av
sjukdomen. Detta kan ses som en svaghet i litteraturstudien som potentiellt
paverkar tillforlitlighet och specificitet. Henricson (2017) betonar att
Inklusions- och exklusions-kriterierna paverkar studiens kvalitet. Genom att
noggrant vilja dessa kriterier i sokningen optimeras valet av mest relevanta
artiklar. Inklusions- och exklusions-kriterier dr avgorande for att stirka
litteraturstudiens kvalitet och validitet. Ett inklusionskriterium i1 denna
studie var att artiklarna skulle vara publicerade inom de senaste fem aren.
Valet av publiceringsperiod mellan 2018 och 2023 motiveras av behovet av
en tillrdckligt ldng tidsperiod fOr att generera aktuellt och relevant innehall,
vilket okar litteraturstudiens trovérdighet. Enbart inkludering av
refereegranskade artiklar forstiarker litteraturstudiens trovardighet, eftersom
dessa anses hélla vetenskaplig kvalitet (Henricson, 2017). Samtliga
resultatartiklar genomgick refereegranskning, och pa PubMed dir detta inte
var mojligt, utférdes manuell granskning av etiskt godkdnnande.

Henricson (2017) belyser vikten av att aktivt soka aterkoppling fran bade
handledare och handledningsgrupp for att stirka trovardigheten i studien. En
kontinuerlig granskning av handledare, studiekamrater och en
sprakhandledare har i denna litteraturstudie bidragit till att 6ka
trovardigheten och bekréftelsebarheten. Samtidigt minskar detta risken for
felaktiga tolkningar av data (Martensson & Fridlund, 2020). Efter att ha fatt
overblick inom omradet skapades 0versatta sokord fran svenska till engelska
for att hitta artiklar som passade litteraturstudiens syfte. Ordens betydelse
fordndrades inte vid dverséttning. Sokorden kombinerades till olika strangar
utan att dndra betydelsen. Samtliga granskade vetenskapliga artiklar

var skrivna pd engelska, vilket skapade sprikliga utmaningar for forfattarna
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vars modersmal inte var engelska (Ostlundh, 2022). Denna situation kan
medfora en risk for feltolkning av data och ddrmed en potentiell paverkan pé
litteraturstudiens pélitlighet. For att hantera detta genomfordes kontinuerliga
diskussioner, ordbocker samt svensk MeSH (Karolinska, u.d) anvindes dels
for att soka definitioner av medicinska termer, dels for att erhalla korrekta
engelska dversittningar for de svenska sokorden. Databearbetningen i
litteraturstudien beskrivs vil vilket 6kar bekréftelsebarheten (Méartensson &
Fridlund, 2020). For att stirka trovirdigheten och optimera sokningen
konsulterades en bibliotekarie med kunskap om databaserna, enligt forslag
av Forsberg och Wengstrom (2020).

Artiklarna granskades enligt Carlsson och Eimans (2003) granskningsmall.
Endast grad I-artiklar inkluderades for hog vetenskaplig kvalitet. Grad 11
uteslots pd grund av tillrdckligt antal grad I-artiklar och grad IlI-artiklar,
betraktade som lagkvalitativa, ddrmed uteslots dessa tidigt. Kombinationen
av kvalitativa och kvantitativa metoder gav en bredare forstaelse av
endometrios enligt Forsberg och Wengstrom (2020). En individuell
granskning och jimforelse av resultatartiklar anvéndes for att stirka
trovirdigheten och minimera partiskhet. Dock kan beslutet att granska
hilften av artiklarna var, foljt av diskussion och jdmforelse, potentiellt
paverka litteraturstudiens reliabilitet enligt Henricson (2017). Samtliga
studier uppfyllde kravet om informerat samtycke, vilket stiarker den etiska
aspekten (Kjellstrom, 2023). Detta utgor ytterligare en indikation pa
palitlighet och etiskt genomforande. Resultatredovisningen genomgick flera
omformuleringar for att tydligt dterspegla livskvalitetsbegreppets
komplexitet och dvergéngar mellan olika aspekter. Denna striva efter
noggrannhet och klarhet 6kar ddrmed pélitligheten. Totalt inkluderades 13
artiklar 1 denna studie, varav 11 var av kvalitativ metod och tva av
kvantitativ metod. Dessa resultatartiklar kom fran Storbritannien (3) och
Italien (2) samt Sverige (4). Forutom detta inkluderades artiklar fran Iran,
USA, Sydafrika och Australien, dir varje land representerades av en enskild
artikel. De utvalda artiklarna sammanstilldes i en resultattabell (Tabell 4,
Bilaga C). Att inkludera resultatartiklar fran olika virldsdelar breddar
tillimpningen av resultaten, men dverforbarheten till den svenska
sjukvérden kan vara begrinsad pa grund av skillnader i sjukvéardssystem och
kultur (Martensson & Fridlund, 2020). Geografisk variation ger djupare
forstaelse for hur kvinnor med olika forutséttningar upplever endometrios
(Henricson, 2017; Mértensson & Fridlund, 2020). Globala studier mojliggor
bredare tillimpning jamfort med regionsspecifik forskning, vilket okar
mojligheten att generalisera resultaten. Litteraturstudien diskuterar
sjukvards-systemens paverkan pd overforbarheten till den svenska
sjukvérden, med fokus pa finansieringsmodeller och tillgénglighet. Trots
geografisk mangfald visar resultaten liknande upplevelser bland kvinnor
med endometrios.
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Resultatdiskussion

Resultaten av litteraturstudien diskuteras med stdd av Eriksson (1994) teori
om den lidande ménniskan som teoretisk grund som ser kvinnornas lidande
som livslangt, didr endometrios utgor ett betydande hinder i deras liv. Vikten
av att striva efter att minska lidandet betonas och om det inte gér att
eliminera bor det lindras.

Fysisk lidande

I litteraturstudiens resultat framgick kvinnornas upplevelse av smirta vid
endometrios som besvérlig och utmanande (Drabble et al., 2021; Grogan et
al., 2018; Héllstam et al., 2018). Smirtan var det mest pafrestande fysiska
symptomet for kvinnor med endometrios och utgjorde en central del av
deras liv (Drabble et al., 2020; Facchin et al., 2018). Den kunde vara
ovéntad och ihdllande, sérskilt forvirrad under menstruationen (Drabble et
al., 2021; Héllstam et al., 2018). Studien av Gstoettner et al. (2023)
beskriver hur rddda kvinnorna &r for att smértan kan dyka upp oforutségbart
och plotsligt efter att menstruationen borjat. Backensmaérta, dysmenorré och
dyspareuni dr de mest rapporterade smérttyperna (Lamceva et al., 2023).
Samtliga hade en negativ inverkan pd kvinnornas dagliga liv och livskvalitet
(Facchin et al., 2018; Namazi et al., 2021). Saunders och Horne (2021) och
World Health Organization (2023) belyser ocksa att smérta har negativ
inverkan pa kvinnors livskvalitet. Svérigheterna med hygien och fysiska
aktiviteter pd grund av smaértan beskrevs av kvinnor i flera studier (Facchin
et al., 2018; Namazi et al., 2020; Roomaney & Kagee, 2018). Detta stdds av
Becker et al. (2021) och Tempest et al. (2021) som betonar kvinnornas
svérigheter med vardagliga rutiner pd grund av den intensiva smértan. En
annan studie beskriver att kvinnor med endometrios upplever smérta i form
av miktion, trotthet, ryggsmarta, smértsam avforing, smérta vid samlag och
infertilitet. Kvinnorna 1 studien beskriver svarigheter att skota hygien och
utfora fysiska aktiviteter pd grund av smértan (Warzecha et al., 2020).

Fran litteraturstudiens resultat framgick att smérta vid samlag &r en av de
mest forekommande utmaningarna for kvinnor med endometrios (Drabble et
al., 2020; Facchin et al., 2018; Namazi et al., 202; Rea et al., 2020;
Roomaney & Kagee, 2018). Det paverkade deras sexuella relationer
negativt och kunde leda till sexuellt missndje. Studien av Culley et al.

(2017) forklara att den negativa paverkan pa kvinnornas sexuella liv &r inte
bara kopplad till smérta vid samlag, utan dven till allmén trétthet och
minskad sexuell lust. Trots detta fann vissa kvinnor sétt att ha samlag genom
att soka efter mindre smértsamma positioner. I detta samband framhéver
studien av Gstoettner et al. (2023) kommunikationen mellan kvinnorna och
sin partner som betydelsefull. Relationen kan genomgapositiva fordndringar
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ndr partnern visar forstaelse, medkédnsla och erbjuder stdd. Enligt studien av
Pettersson och Berter6 (2020) upplever dessa kvinnor med endometrios ofta
aterkommande besvér utan att fi en forklaring till orsaken bakom sina
symtom, eftersom de saknar en officiell diagnos. Detta styrker resultaten
frén studierna som Facchin et al. (2018), Héllstam et al. (2018), och Namazi
et al. (2021) genomforde, dir liknande fynd framkom. Litteraturstudiens
resultat indikerade att kvinnor som led av endometrios upplevde ett
betydande lidande, sérskilt relaterat till smérta, och detta lidande
genomsyrade deras liv och resulterade i en vardag préaglad av pataglig
smérta (Namazi et al., 2021; Roomaney & Kagee, 2018). Enligt Eriksson
(1994) bor lidandet betraktas som en del av livet och kan beskrivas som en
individuell kamp som varje mianniska méste genomga. Litteraturstudiens
resultat styrker Erikssons (1994) ‘s teori som indikerade att kvinnor som led
av endometrios upplevde ett betydande lidande, sérskilt relaterat till fysisk
smadrta, och detta lidande genomsyrade deras liv och resulterade 1 en vardag
praglad av pétaglig smérta (Namazi et al., 2021; Roomaney & Kagee,
2018).

Psykisk lidande

Resultaten visar att flera kvinnor upplevde det psykiska lidandet 1 samband
med smirta lika patagligt som det fysiska (Drabble et al., 2020; Facchin et
al., 2018). Den psykiska ohilsan inkluderade nedstamdhet, &ngest, kinslor
av ensambhet, djup besvikelse och depression (Drabble et al., 2020; Facchin
et al., 2018; Roomaney & Kagee, 2018). Andra studier bekriftar att
endometrios negativt paverkar det psykosociala vilbefinnandet, inklusive
emotionell och psykologisk angest, frustration, ensamhetskénslor, nedsatt
livskvalitet samt depression och angestsymtom (Pettersson & Bertero, 2020;
Warzecha et al., 2020). I en annan studie forklarar vissa kvinnor hur de
utvecklar sina formégor att hantera den psykiska ohélsan vid endometrios.
Kvinnor som overgér till en hdlsosammare livsstil upplever okad gladje
under smértfria dagar och dkar ibland sin fysiska aktivitet, inklusive idrott
(Gstoettner et al., 2023). Efter att ha kimpat med endometrios och smérta
under lang tid kidnde sig ménga kvinnor nu starkare, mer avslappnade,
energifyllda och hédlsosamma &n de var nér sjukdomen forst borjade.
Kvinnor 1 studien rapporterar att de nu kinde sig vardefulla, tilldt sig sjdlva
att ta pauser snabbare och dr mer uppmérksamma pa sina egna behov,
kroppar och vdlmaende (Gstoettner et at., 2023). Kvinnors infertilitet
upptécktes oftast ndr de sokte hjilp pa grund av svarigheter att bli gravida
(Saunders & Horne, 2021; Socialstyrelsen, 2018). Resultaten fran
litteraturstudien indikerade att ménga kvinnor upplevde en kénsla av
misslyckande gentemot sig sjélva och sin kvinnliga roll med oro for
infertilitet och skapandet av en framtida familj (Facchin et al., 2018; Rea et
al., 2020; Roomaney & Kagee, 2018; Wren & Mercer, 2022). Det
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aterspeglas ocksa i en annan studie dér kvinnor beskriver hur endometrios
hindrar dem fran att leva det liv de 6nskar, vilket ledde till kdnslan av att
deras fulla potential inte har uppnatts pa grund av de dvervildigande
symtomen (Moore, 2023).

Infertilitet eller oron for det paverkade kvinnornas sjdlvfortroende och deras
kdnsla av kvinnlig identitet (Facchin et al., 2018). Detta gér i linje med
tidigare forskning som kopplar endometrios till 6kad risk for infertilitet
(Warzecha et al., 2020). Studierna antyder @ven att vissa kvinnor kénde sig
traumatiserade vid diagnos och information géllande hur det skulle paverka
deras fertilitet (Grogan et al., 2018; Grundstrom et al., 2018). Daremot visar
andra studier att kvinnor upplever ett positivt bemdtande frén vardpersonal
som visar omsorg, forklarar procedurer och erbjuder avslappningstips
(Hawkey et al., 2022; Pettersson & Berterd, 2020). Enligt Facchin et al.
(2018) péaverkade fertilitetsproblemet inte kvinnors kénsla av kvinnlig
identitet och sjilvkénsla negativt. Dessa kvinnor delade Gppet sina
svarigheter och sorg men visade stark acceptans av sin situation. Kvinnorna
kunde fortfarande kédnna sig vérdefulla, dlskade och uppskattade som
kvinnor (Facchin et al., 2018). Kvinnor uttrycker tacksamhet over att ha
kunnat foda barn trots att de lever med sjukdomen (Gstoettner et al., 2023).
Smairtan paverkade dven det psykisk hélsan och kvinnornas bristande
kunskap om sjukdomen orsakade oro och angest, vilket gav kinslan av att
sjukdomen inte var hanterbar. Kvinnorna hade svért att hantera smértan,
vilket resulterade i frustration (Facchin et al., 2018; Héllstam et al., 2018;
Mikesell et al., 2023; Namazi et al., 2021; Roomaney & Kagee, 2018).
Detta resonemang kopplas till Erikssons teori (1994), som betonade att
sjukdomslidande inte enbart involverade fysisk smérta utan omfattades
ocksa psykiska pafrestningar relaterade till sjukdomen.

Socialt lidande

Endometrios har betydande paverkan for kvinnor inom omraden som
arbetsliv, utbildning, ekonomi och, vilket framgick av flera studier (Facchin
et al., 2018; Grundstrom et al., 2020; Héllstam et al., 2018; Namazi et al.,
2021; Rea et al., 2018; Roomaney & Kagee, 2018). Oppen kommunikation
pa arbetsplatsen forbattrade situationen, trots att kvinnor uttryckte oro dver
framtida arbetsbyten och risken att forlora detta stod och forstaelse (Facchin
et al., 2018; Grundstrom et al., 2018; Hallstam et al., 2018; Roomaney &
Kagee, 2018). I kontrast med ny forskning av Gremillet et al. (2023) och
Sperschneider et al. (2019) som lyfte fram att dterkommande sjukfrénvaro
forsdmrar ekonomin och skapar missnoje bland medarbetare och chefer.
Ogynnsamma arbetsforhallanden ledde till kénslor av misslyckande, da
kvinnor saknade stod fran arbetsgivare och kollegor. Detta begrénsar deras
karridrmojligheter och ménga avstar fran att soka dnskade jobb med
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uppfattningen att endometrios &r ett hinder (Gremillet et al.,

2023; Sperschneider et al., 2019). Ménga kvinnor kdnde skam och rédsla for
att dela med sig av sin sjukdom pé arbetsplatsen, vilket 6kade risken for
sarbarhet och anstéllningsforlust (Roomaney & Kagee, 2018). Detta framgér
aven 1 studien av Sperschneider et al. (2019) dér han lyfter fram kvinnors
upplevelser av rddsla infor att berdtta om sin sjukdom for sina kollegor.

Endometrios kan péverka yrkeslivet ekonomiskt (Armour et al.,2019;
Gstoettner et al., 2023). En del kvinnor upplever osédkerhet och
koncentrationssvarigheter pa jobbet. Frekventa sjukanmélningar leder till
konflikter med arbetsgivare och rédsla for jobbforlust (Gstoettner et al.,
2023). Kvinnorna var franvarande och minskade arbetstiden. Kostnader
inkluderade sjukhusvistelser, kirurgi och gynekologbesok (Grundstrom et
al., 2020). Trots svar smaérta fortsatte vissa kvinnor att arbeta, vilket leder
till minskade arbetsférmaga (Gremillet et al., 2023).
Sjukforsakringsproblem forvirrade de ekonomiska pafrestningarna.
Studierna belyser behovet av stodjande arbetsmiljo och 6kad medvetenhet
for att mildra negativa paverkningar pa karridr och ekonomi for kvinnor
med endometrios (Facchin et al., 2018; Grundstrom et al., 2018; Hallstam et
al., 2018; Roomaney & Kagee, 2018). Detta framkom &dven i Gremillet et al.
(2023)’s studie. Litteraturstudiens resultat lyfte fram att kvinnor ofta stotte
pa bristande kunskap inom varden om endometrios, vilket ledde till kénslor
av hopploshet. Denna brist pa kunskap hade allvarliga konsekvenser,
inklusive fordrojda diagnoser, 6kad stress och forsdmrad livskvalitet for
kvinnorna (Facchin et al., 2018; Grundstrom et al., 2018; Hallstam et al.,
2018; Rea et al., 2018). Dessa resultat stimmer verens med en

annan forskning som papekar att fordrdjda diagnoser dr en foljd av bristande
kunskap om sjukdomen och normalisering av smarta i samband med
menstruation (Burghaus et al., 2019; Sonneborn et al., 2023).

Kvinnor som fick véigledning eller remitterades till vardgivare med hogre
kompetensniva hade positiva varderfarenheter. Det ar tydligt att 6kad
medvetenhet och forbittrad kunskap om endometrios inom varden ar
nddvéndig for att minska lidande och forbéttra kvinnors hilsa och
livskvalitet (Grogan et al., 2018; Grundstrém et al., 2018; Young et al.,
2020). Psykiatrikern spelar en viktig roll i varden av kvinnor med
endometrios genom att erbjuda olika hanteringsmetoder, vid psykisk
pafrestande situationer och frimja patientens psykiska vélbefinnande for att
forbattrad livskvaliteten (Socialstyrelsen, 2018). Andra studier bekriftar
detta genom att framhalla att kvinnor upplever positiva moten med ldkare
som lyssnar uppmaérksamt och snabbt remitterar till specialister. Kvinnorna
erkdnner ocksa att gynekologer visar omsorg, lyssnar aktivt och har tagit
deras problem pa allvar (Hawkey et al., 2022; Pettersson & Berterd, 2020).
Studierna visade att kvinnor med endometrios ofta upplevde bristande tillit
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frdn omgivningen, kénde sig dvergivna och fordomda (Facchin et al., 2018;
Grundstrom et al., 2020; Hallstam et al., 2018; Namazi et al., 2021; Rea et
al., 2020). De forbisdgs som personer med kronisk smérta, vilket ledde till
sorg och ilska (Facchin et al., 2018; Héllstam et al., 2018; Namazi et al.,
2021; Rea et al., 2020; Roomaney et al., 2018).

Déremot visar andra studier att kommunicera om endometrios ger mgjlighet
att forklara sjukdomen och dela erfarenheter (Gstoettner et al., 2023).
Samtal med forstaelse och empati underléttar och fungerar som en ventil for
frustrationer. Gemenskap och stod fran dem som delar erfarenheter upplevs
positivt och hjdlpsamt for att hantera sjukdomen effektivt (Gstoettner et al.,
2023; Marki et al., 2020). Eriksson (1994) ser kvinnornas lidande som
livslangt, dir endometrios utgor ett betydande hinder f6r deras karridr och
yrkesliv. Vikten av att strdva efter att minska lidandet betonas och om det
inte gér att eliminera bor det lindras. Enligt Eriksson (1994) dr det
sjukskoterskans roll att lindra allt individuellt lidande hos patienter. Studien
betonade sjukskoterskans grundlidggande ansvar var att lindra lidande
(Furaker & Nilsson, 2019). Manga kvinnor kinde skam och rddsla for att
dela med sig av sin sjukdom pa arbetsplatsen, vilket 6kade risken for
sarbarhet och anstillningsforlust (Roomaney & Kagee, 2018).

Konklusion

Litteraturstudien belyste kvinnors erfarenheter av livet med endometrios och
hur sjukdomen péverkade deras relationer samt interaktionen med vérden.
Majoriteten av kvinnor som led av endometrios upplevde betydande smaérta
och blodning, vilket padverkade olika delar av deras liv. Pédverkan
inkluderade hanteringen av grundldggande behov, intima och sociala
relationer, sexliv, arbete/studier samt dagliga sysslor i hemmet. Psykisk
ohélsa, skuld och skam var vanliga bland dessa kvinnor. Sjukdomen kunde
leda till l&ngvarig sjukfranvaro och hade en negativ samhillspaverkan. Vid
sokande av vird upplevde kvinnor ofta nedvérderande attityder och brist pa
kompetens fran vardpersonalen, vilket ledde till upprepade besok for att bli
trodda och fa adekvat behandling. En 6kad medvetenhet om endometrios i
samhillet kunde minska lidandet och frémja snabbare tillgéng till
individanpassad vérd. Sjukskoterskans mojligheter att lindra kvinnors
lidande forbattrades genom 6kad kunskap. Genom att engagera kvinnor 1 sin
egen vard forbadttrades hilsan samtidigt som deras autonomi beaktades. De
omvardnadsétgarder som vidtogs kunde leda till minskad smarta, vilket
resulterade 1 6kad energi och livskvalitet for individerna.
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Implikation

Sjukvérdspersonal, sérskilt sjukskdterskor och skolskoterskor, spelar en
viktig roll 1 att lindra lidande for personer med endometrios genom aktiv
identifiering av problem. For att sidkerstilla effektivt stod betonas behovet
av kontinuerlig utbildning av sjukskd&terskor. Inom primérvarden framhalls
vikten av att tydligt kartldgga kvinnors sjukdomshistoria och remittera dem
till specialister. Eftersom endometrios paverkar kvinnor pd manga nivaer
foresprakas vérd frén ett mingprofessionellt team for varje individ med
endometrios. For att forbattra vrden poédngteras vikten av att adressera
attityder baserade pé felaktig kunskap om endometrios. Utbildning av
véardpersonal anses vara avgorande for att skapa forstaelse och respekt for
kvinnors upplevelser. Vardmoten bor fokusera pa att bekrifta kvinnors
erfarenheter for att skapa en trygg och stédjande milj6. Forskning om
endometrios uppmanas att fortsétta for att minska fordomar och frimja
samarbete for att kvinnor med endometrios ska fa adekvat vard och stéd och
dédrigenom forbéttra sin livskvalitet. Fler kvantitativa studier foreslas for att
tydligt kartldgga graden av lidande och identifiera pédverkande faktorer.
Egenvardsrddgivning betonas som kostnadseffektiv och fordelaktig for bade
véardpersonal och patienter. Slutligen understryks vikten av fortsatt
forskning kring orsaker och diagnostik av endometrios for att forbattra
varden for kvinnor med denna sjukdom.
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Bilaga A

Tabell |: S6kordsoversikt

Endometrios

Endometriosis

Endometriosis

Smairtbehandling

Pain management

Pain management

pplevelse, psyk (*),
ppfattningar, attityder,
synsitt, sjukskoterska (*),
ard, omvardnad

Experience, psych /psycho,
perceptions, attitudes,
views, nurs, care/ caring/
nursing/nursing care

Experience, psych /psycho,
perceptions, attitudes,
views, nurs, care/ caring/
nursing/nursing care

Psychological health

Psychological health

Psykosocial

Psykosocial

Ekonomiska aspekter av
sjukdomar

Economic Aspects of
Illness/ diseases

Economic Aspects of Illness/ /
diseases

Livskvalitet (*)

Quality of life or life
quality

Quality of life or life quality

pplevelser (*)

experiences or perceptions
or attitudes

experiences or perceptions or
attitudes

Sokord pa svenska samt ordets engelska oversittning. Ord mérkta med (*)
ar oversatta enligt Svensk MeSH (Karolinska Institutet, u.a).




Bilaga B

Tabell 2: Sékhistorik

Cinahl

((MH "Endometriosis") OR
endometriosis) AND
(experience OR psycho* OR
perceptions OR attitudes OR
views) AND (nurs* OR care
OR caring)

Limiters - Publication Date:
20180101-20231231; Peer
Reviewed; Language:
English

Expanders - Apply equivalent
subjects

Search modes -
Boolean/Phrase

102

89

51

Cinahl

(MH "Endometriosis") AND
(pain management)

Limiters - Publication Date:
20180101-20231231; Peer
Reviewed; Language:
English

Expanders - Apply equivalent
subjects

Search modes -
Boolean/Phrase

82

62

12

PubMed

endometriosis AND
(experience OR psycho* OR
perceptions OR attitudes OR
views) AND (nurs* OR care
OR caring)

Filters: English, from 2018 -
2023

332

63

13

PubMed

(endometriosis) AND (pain
management) AND
economic

Filters: English, from 2018 -
2023

31

Cinahl

(endometriosis) AND
(psychological health)
Limiters - Publication Date:
20180101-20231231; Peer
Reviewed; Language:

English

17

17




Expanders - Apply equivalent
subjects

Search modes -
Boolean/Phrase

1/2-24

Cinahl

(endometriosis) AND
(Economic Aspects of
[llness)

Limiters - Publication Date:
20180101-20231231; Peer
Reviewed; Language:
English

Expanders - Apply equivalent
subjects

Search modes -
Boolean/Phrase

1/2-24

Cinahl

((MH "Endometriosis") AND
(life quality or quality of
life)) AND (experiences or
perceptions or attitudes or
views)

Limiters - Publication Date:
20180101-20231231; Peer
Reviewed,;

Language: English
Expanders - Apply equivalent
subjects

Search modes -
Boolean/Phrase

26

1/2-24

PubMed

((endometriosis) AND
(experienc*)) AND (nurcing)
AND life quality -
Spellcheck off

Filters: English, from 2018 -

2023

[

II




Bilaga C

Tabell 4: Artikeloversikt

Artikel 1

[nformation om artikeln

Referens

Drabble SJ, Long J, Alele B, O’Cathain A. Constellations of pain: a
qualitative study of the complexity of women’s endometriosis-related
pain. British Journal of Pain. 2021;15(3):345-356. doi:10 1177/2 049
463 720 961 413

Land

Storbritannien

Databas

PubMed

Syfte

Syftet var att utforska komplexiteten och variationen i hur kvinnor
som lider av endometrios upplever sin smérta

Metod

Kwvalitativ studie

Urval

20 kvinnor (31 —40 &r) deltog i intervjuerna, och de rekryterades fran
en stodgrupp for kvinnor med endometrios. En del av kvinnorna
kontaktades via en Facebook-grupp och e-post. Av de kvinnor som
introducerades till studien var det endast de med en laparoskopisk
diagnostiserad endometrios som uppmanades att kontakta forskarna
for att delta. Snobollsprovtagning anvéndes for att sdkerstilla en
mangfald av sdllsynta endometriosdiagnoser. Deltagarna hade
mojlighet att sjdlva vélja var intervjun skulle dga rum.

Datainsamling

Intervjuperioden var frén maj 2017 till augusti 2018. Deltagarna
informerades skriftligt och gavs mojlighet att samtycka till studien.
De informerades om att de kunde avbryta intervjun nir som helst och
att de hade friheten att avstd fran att delta. Deltagarna tillfragades
ocksa om de dnskade stod frén annan vardpersonal. Alla intervjuer
genomfordes enligt plan och avslutades inom tidsramen. Intervjuerna
varade mellan 30 och 105 minuter, dokumenterades genom inspelning
och transkriberades noggrant av en transkriptionstjinst.

Dataanalys

Insamlade data genomgick en tematisk analys, och studien gjordes
enligt Braun och Clarks sex stegs metod. vilket bestar av: att bli
fortrogen med insamlade data, generera koder, identifiera kategorier,
granska kategorierna och definiera teman. En forfattare genomforde
analysen av nio intervjuer, medan en annan granskade elva intervjuer.
Efter detta steg diskuterade de olika teman och tog beslut om vilka
teman som skulle inforlivas i studien.

Bortfall

Ej angivet i studien

Resultat/Slutsats

Resultatet visar att deltagarna hade varierande smartupplevelser
beroende pa smartans plats i kroppen. Varje patient upplevde unika
och komplexa smirtkategorier. Kategoriseringen syftade till att ge en
Overgripande forstaelse av varje kvinnas smérta. Studien bekréftar den
komplexa och mangfacetterade smértan hos kvinnor med
endometrios. Smarttyperna klassificerades for att framja forstaelsen
av varje kvinnas smérterfarenhet. Att beskriva smérttyperna kan
underldtta kommunikationen mellan kvinnor med endometrios och
vardpersonal, vilket mojliggor effektivare hantering av deras
symptom och problem.

Vetenskaplig kvalitet

87 % vilket motsvarar grad I, enligt Carlsson och Eiman (2003).




Artikel 2

[nformation om artikeln

Referens

Facchin, F., Saita, E., Barbara, G., Dridi, D., & Vercellini, P. (2018).
“Free butterflies will come out of these deep wounds™: A grounded
theory of how endometriosis affects women’s psychological health.
Journal of Health Psychology, 23(4), 538-549.
https://doi.org/10.1177/1359105316688952

Land

[talien

Databas

PubMed

Syfte

Studien syftade till att utveckla en grounded theory om hur
endometrios paverkar den psykiska hdlsan.

Metod

Kwvalitativ studie

Urval

Studien genomfordes under perioden 2014 till 2015 och inkluderade 74
kvinnor (24-50 ar) fran en italiensk behandlingsanldggning for
endometrios. Dessa kvinnor hade sjélva sokt vard pé anlaggningen och
for att uppfylla kriterierna krdvdes en kirurgisk diagnos av endometrios
samt flytande kunskaper i italienska.

Datainsamling

Intervjuerna genomfordes i form av 6ppna fragor med fokus pé att
utforska hur det ar att leva med endometrios. Intervjuerna utfordes pa
endometriosanldggningen, spelades in och transkriberades. Varje
intervju varade cirka 45 minuter och leddes av en psykolog samt en av
forfattarna till studien. Dessutom uppmanades alla deltagare att fylla ett
sjalvrapporteringsformulér i den italienska versionen av the Hospital
IAnxiety and Depression Scale (HADS).

Dataanalys

Dataanalysen genomfordes med Grounded Theory och anvinde en
jdmforande metod som var oberoende avforfattarna. For att sékerstilla
objektivitet i studien genomfordes 6ppen kodning pa alla
transkriptioner for att generera preliminédra kategorier. Under den andra
fasen analyserades dessa prelimindra koder for att skapa teoretiska
I}zategorier, och i den tredje fasen identifierades de slutliga

ategorierna.

Bortfall

Ingen av kvinnorna som deltog i studien valde att hoppa av studien.

Resultat/Slutsats

Analysen av intervjuerna identifierade fyra huvudkategorier:
smartupplevelse, paverkan av kronisk sjukdom, hantering av infertilitet
och acceptansprocess, samt behovet av specialiserad och
tvirvetenskaplig vard. Resultaten avspeglade inverkan av endometrios
pa olika psykologiska hilsodimensioner, inklusive kvinnors
upplevelser, den utdragna diagnostiska processen, relationen mellan
lakare och patient, aktuella symptom, stodsystem, kvinnlig identitet
och meningen med livet. Tydligt framkom att endometrios komplicerar
livet genom Okad angest, forsdmrad psykologisk hélsa, nedsatt kvinnlig
identitet, langsam diagnostisering, bristande stodsystem, problematiska
lakare-patientrelationer och paverkan pa den dvergripande meningen
med livet.

Vetenskaplig kvalitet

83% vilket motsvarar grad . enligt Carlsson och Eiman (2003).
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Artikel 3

[nformation om artikeln

Referens

Grogan, S., Turley, E., & Cole, J. (2018). ‘So many women suffer in
silence’: a thematic analysis of women’s written accounts of coping
with endometriosis. Psychology & Health, 33(11), 1364—1378.
https://doi.org/10.1080/08870446.2018.1496252

Land

Storbritannien

Databas

PubMed

Syfte

Syftet med studien var att forsta kvinnors upplevelser av att hantera
endometrios och dess paverkan pa deras liv.

Metod

Kwvalitativ studie

Urval

Studien omfattade 34 engelsktalande kvinnor i dldrarna 22—-56 ar med
medicinsk diagnos av endometrios. Deltagarna rekryterades genom en
valgorenhetsgrupp for kvinnor med endometrios.
Gruppadministratéren meddelade medlemmarna om forskningsteamets
rekrytering och att studien hade fatt etiskt godkédnnande. Meddelandet
inkluderade information om studien, en formell samtyckesblankett och
en enkdt med 6ppna fragor. Fragorna formulerades med inspiration
frén tidigare litteratur om endometrios som riktlinje.

Datainsamling

Infér insamlingen av data gav deltagarna sitt skriftliga samtycke att
delta i studien och att deras enkitsvar skulle anvéndas i
forskningsarbetet. Enkéten distribuerades genom en lénk delad i en
valgorenhetsgrupp for kvinnor med endometrios. Enkédten innehdll
Oppna fragor, och kontaktuppgifter till férfattaren tillhandaholls pa
slutet for eventuella frégor eller ytterligare information. Dessutom
fanns information om webbsidor som kunde erbjuda deltagarna
tterligare stdd och information om endometrios.

Dataanalys

Forskarna anvidnde Braun och Clarkes tematiska analysmetod for att
identifiera monster i kvinnornas svar. Deltagarna tilldelades
pseudonymer (fiktiva namn). Forskarna beskrev och forklarade svaren,
dokumenterade intressanta observationer under transkriberingarna.
Genom att noggrant ldsa och analysera svaren skapade forskarna koder
och en tematisk karta for att battre forsta resultaten. Resultaten
diskuterades och tolkades gemensamt av alla tre forskarna innan
publicering. Deras individuella kartor kombinerades sedan till en
overgripande karta, och en grundlig granskning genomf6rdes for att
sikerstélla att inget potentiellt tema hade forbisetts.

Bortfall

Ej angivet i studien

Resultat/Slutsats

Studiedeltagarna jonglerade med livets krav samtidigt som de brottades
med langvarig sméarta. Utmaningar kring diagnos och bristande
fortroende for hilso- och sjukvarden lyftes fram. For att hantera detta
anvénde de olika copingstrategier, inklusive socialt tillbakadragande
och avstdende fran smértstillande for att undvika trotthet. Resultaten
indikerade att kvinnorna kinde sig of6rmogna att vara 6ppna om sina
symtom, vilket resulterade i social isolering. Studien understrok vikten
av tidig diagnos och att ta kvinnors symtom pa allvar. Hélso- och
sjukvarden bor forsta betydelsen av energibesparing vid langvarig
smarta samt respektera kvinnors aktiva val och behov av stdd for att
Overvinna isoleringen.

Vetenskaplig kvalitet

90% vilket motsvarar grad I enligt Carlsson och Eiman (2003).
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Artikel 4

Information om artikeln

Referens

Grundstrom, H., Alehagen, S., Kjolhede, P., & Bertero, C. (2018). The
double-edged experience of healthcare encounters among women with
endometriosis: A qualitative study. Journal of Clinical Nursing, 27(1—
2), 205-211. https://doi.org/10.1111/jocn.13872

Land

Sverige

Databas

CINAHL

Syfte

Syfte var att identifiera och beskriva kvinnors upplevelse av méte med
sjukvarden

Metod

Kwvalitativ studie

Urval

Studien omfattade tolv kvinnor (2355 ar) som inbjudits av tre
gynekologer ansvariga for deras endometriosbehandling. Urvalet var
malinriktat och baserades pa inklusionskriterier som svensktalande,
alder over 18 ar och laparoskopi-verifierad diagnos av endometrios.
Efter gynekologisk undersokning erbjods tolv kvinnor att delta, varav
atta gav skriftligt samtycke medan fyra avbojde pé grund av sina
sjukdomstillstand och kunde inte genomf6ra intervjuer. En testintervju
genomfordes och inkluderades ocksa i resultaten.

Datainsamling

Datainsamlingen dgde rum mellan oktober 2013 och februari 2015.
Tva testintervjuer anvindes for att dva intervjutekniken och testa
fragorna, varav en valdes for studien. En av forfattarna genomforde
intervjuerna pa platser som kvinnorna sjdlva valt. Varje intervju
inleddes med sméaprat och dvergick sedan till en Gppen fraga.
Intervjutiderna varierade fran 33 till 133 minuter och dokumenterades
genom inspelningar for efterféljande ordagrann transkribering. De
citerade uttalanden i resultaten Gversattes av en sprakforskare med
tvasprakig kompetens.

Dataanalys

Insamlade data genomgick en fenomenologisk metod dar Moustakeas
modifiering av Stevick-Colaizzi-Keen-metoden anvéndes.
Transkripten analyserades upprepade génger, och specifika uttalanden
som beskrev upplevelser antecknades. Markerade uttalanden
identifierades och 6verlappande uttalanden rensades bort. Analysen
utfordes individuellt av tre forskare, och efter detta diskuterades
resultaten och forskarna enades om de slutgiltiga temana.

Bortfall

[Ej angivet 1 studien

Resultat/Slutsats

Essensen av studien var den tvésidiga upplevelsen av moten med
hilso- och sjukvarden, vilket framgick genom de tva huvudrubrikerna
"bli behandlad med okunnighet" och "att bli uppmdrksammad".
Teman identifierades som visade att kvinnornas upplevelse var dubbel
och inkluderade olika kénslor. Varden var antingen destruktiv eller
[konstruktiv i motena. De som stilldes infor okunnighet och bristande
forstaelse kénde sig misstrodda, medan de som mottes med bekriftelse
och uppmaérksamhet kénde sig sedda och stérkta i sin sjidlvkénsla.
Studien slutsatte att hdlso- och sjukvardsmoten uttrycktes pa bade
positiva och negativa sitt och hade en betydande inverkan pa hur
lkvinnor betraktade sig sjélva och sina kroppar.

Vetenskaplig kvalitet

85% vilket motsvarar grad I enligt Carlsson och Eiman (2003).
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Artikel 5

[nformation om artikeln

Referens

Grundstrom, H. (2020). “A protracted struggle” -qualitative blog study
of endometriosis healthcare experiences in Sweden. Australian Journal
of Advanced Nursing, 37(4), 20-27.
https://doi.org./10.37464/2020.374.75

Land

Sverige

Databas

CINAHL

Syfte

Syftet med denna studie var att identifiera och beskriva upplevelser av
sjukvard vid endometrios baserat pa drabbade individers blogginldgg

Metod

kvalitativa induktiva studie

Urval

Studicurvalet baserades pa bloggar fran specifika delar av Sverige som
en datakilla. En checklista anvindes som végledning for studien,
mdmligen Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ). Sexton bloggar, skrivna pa svenska mellan 2008 och 2019
av individer i dldern 22—-34, inkluderades. Deltagarna hade
diagnostiserats med endometrios ett till sju ar innan de skrev sina
bloggar och bodde 6ver hela Sverige.

Datainsamling

[ mars 2019 samlades online-data med hjdlp av en sokmentor for att
hitta bloggar kopplade till olika forskningstermer. Totalt genomfordes
26 bloggar, genererande 98 anvéndbara linkar. Endast 12 bloggar
uppfyllde inklusionskriterierna, och en blogg hade lankar till andra
bloggar. Studien omfattade totalt 16 bloggar skrivna mellan 2018-2019
av deltagare i aldern 22-34 ar. Aldern visades inte i tvd av bloggarna.
Inklusionskriterierna var personer diagnostiserade med endometrios ett
till sju ar innan de skrev pa bloggarna.

Dataanalys

Studiens analys genomfordes enligt Braun och Clarke. Efter att ha
granskat 17 bloggar for att utvérdera innehallet kopierades de relevanta
delarna till ett Word-dokument. De som inte passade studiens syfte
exkluderades. Dokumentet skrevs ut och grupperades, resulterande i 17
underteman som kodades for datautdrag. Av dessa underteman
skapades ytterligare nio efter en nirmare undersokning. Dessa
underteman grupperades sedan under ett huvudtema med tva
underteman, som tydligt markerades.

Bortfall

INagra av de lasta bloggarna exkluderades sé de inte motsvarade syftet

Resultat/Slutsats

Ett huvudtema framtradde: "En utdragen kamp," dar deltagarna
beskrev sina sjukvardsbesdk som en ldngvarig strid, krédvande
upprepade besok for korrekt diagnos och behandling. Véntetiden
framkallade frustration, och kvinnorna kdmpade for undersékningar.
Tva underteman presenterades: "Responsen spelar en betydande roll"
och "Virdet av kompetens." Att f& svar frén sjukvardspersonal var
avgorande for deltagarnas fysiska och psykiska hélsa. Bekréftelse och
lyhordhet fran varden var betydelsefullt for kvinnorna. Deltagarna
framholl dven bristande kunskap hos sjukvéardspersonalen, vilket ledde
till sen diagnos och felaktig behandling.

'Vetenskaplig kvalitet

80% vilket motsvarar grad I, enligt Carlsson och Eiman (2003).




IArtikel 6

Information om artikeln

Referens

Grundstrom, H., Hammar Spagnoli, G., Lévqvist, L., & Olovsson, M.
(2020). Healthcare Consumption and Cost Estimates Concerning
Swedish Women with Endometriosis. Gynecologic and Obstetric
Investigation, 85(3), 237-244. https://doi.org/10.1159/000507326

Land

Sverige

Databas

CINHAL

Syfte

Syftet med denna studie var att uppskatta sjukvardskonsumtion och
arliga kostnader per kvinna med endometrios i Sverige och att
undersoka sjukvardskonsumtion och kostnader i olika
aldersgrupper.

Metod

Kvantitativ studie

Urval

Totalt skickades frageformulédr enkéter till 800 kvinnor. Det skickades
slumpmassigt till 400 utvalda kvinnor med kirurgiskt bekréaftad
endometrios vilket de besokte 3 medelstora gynekologiska kliniker i
Sverige, en stor klinik och en endometrios-specialistklinik. Enkéten
skickades ocksé ut till 400 medlemmar i endometriosforbundet.

Datainsamling

Data samlades in genom sjalvadministrerat fraigeformuldr och bestod
av 53 fragor. Fragorna indelade i 6 kategorier, fysisk och psykisk
symtombeskrivning, kontakter med lédkare/sjukskdterskor, behandling,
arbets-/utbildningsmonster, relationer och fertilitet samt demografi.

Dataanalys

400 kvinnor valdes som ansags tillrdckliga for att uppskatta
resursdmnet baserat pa tidigare erfarenheter och studier. Studien
randomiserades av ett externt statistikerforetag, Statisticon AB, och
delades in i tre dldersgrupper (<30, 30—39 och >40 ar). Variabler pa
lkonstanta skalor beskrevs med SD, medelvirde, intervall och
nominella data med frekvens och procent. For dldersgruppen 30—39 ar
genomfordes logistiska regressionsmodeller som resulterade i
operationssalar med 95% konfidensintervall. Studien analyserades
med IBM SPSS Statistics version 20, och statistisk signifikans
faststilldes vid p <0,05. Logistiska regressionsanalyser utfordes med
R version 3.2.2. av en extern statistiker fran Statisticon AB.

Bortfall

449 av 800 enkiter besvarades, motsvarande 56%. 351 enkiter inte
besvarades.

Resultat/Slutsats

Kvinnors hélso- och sjukvardsanvéndning varierade efter alder.
Ungefar halften av kvinnor under 30 ar genomforde ldkarbesok det
senaste dret, med manga som hade telefonkontakt eller
gynekologbesok. Unga kvinnor hade hog akutmottagningsfrekvens,
dar 42% blev inlagda pa sjukhus och 41% opererades. Nistan hilften
av kvinnor i aldern 30—39 hade erfarenhet av assisterad befruktning.
'Yngre kvinnor hade 6kad kontakt med sjukskdterskor/barnmorskor
och gynekologer samt lingre vistelse pa operationssal. Aldre kvinnor
(>40 ar) hade farre besok och telefonkontakter med
sjukskoterskor/barnmorskor och gynekologer. Av de med endometrios
anmalde 32% sjukfranvaro fran arbetsplatsen, vilket ledde till hoga
ﬂzostnader och lag arbetsproduktivitet. Dessutom minskade 36% av

vinnorna sin arbetstid. Kostnaderna var hoga for sjukhusbesok,
gynekologer, kirurgi och fertilitetsspecialister, sirskilt for kvinnor i
aldern 30-39. Hos yngre kvinnor var kostnaderna hoga, medan
lkvinnor i aldern 30—39 hade den lidgsta totalkostnaden.

'Vetenskaplig kvalitet

80% vilket motsvarar grad I enligt Carlsson och Eiman (2003).
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Information om artikeln

Referens

Hallstam, A., Stalnacke, B. M., Svensén, C., & Lofgren, M. (2018).
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Land

Sverige

Databas

PubMed

Syfte

Syftet var att undersdka kvinnors upplevelse av smértsam
endometrios, med fokus pé langtidsaspekter, sociala konsekvenser,
péverkan av behandling samt utvecklingen av egna copingstrategier.

Metod

Kvalitativ studie enligt grounded theory

Urval

Forskningen utfordes vid en specialist-smértklinik pa ett tertiért
centrum i Stockholm. Frén en uppfoljningsstudie efter behandling for
ronisk smérta identifierades 29 kvinnor med endometrios bland
linikens patienter.Inbjudningar skickades till 23 deltagare via brev,
och 16 kontaktades via telefon. Tva tackade nej, en dok inte upp, och
tva avbokade intervjun. For att na det 6nskade antalet deltagare
[kontaktades ytterligare 2 kvinnor fran kliniken. Totalt deltog 13.

Datainsamling

Datainsamlingen var mellan februari 2015 och mars 2016. Alla
deltagare gav skriftligt samtycke. Semistrukturerade intervjuer
genomfordes (43—82 minuter), totalt 16 intervjuer inklusive tre
uppfoljningar ett ar efter den forsta. En forskare intervjuade 15
deltagare, den andra 1, ingen var inblandad i behandlingen. Intervjuer
spelades in och transkriberades.

Dataanalys

Data analyserades med grounded theory-metoden fran de tva forsta
intervjuerna, inklusive testintervjun, dir forskarna kodade
transkriberingarna individuellt. "The Open Code"-programmet
anvindes for kodningen. Koderna diskuterades och sorterades in i 24
subkategorier av forskarna. Begreppsmattnad uppnaddes efter 14
intervjuer, dir de tva sista bekréftade tidigare observationer fran
insamlade data.

Bortfall

Ej angivet i studien

Resultat/Slutsats

Kvinnors upplevelser av smértsam endometrios resulterade i en teori
med tre kategorier och en kdrnkategori. Sjukdomen péaverkade mentalt
tillstand, kanslor och reaktioner, skapande en kénsla av avvikelse fran
andra kvinnor. Endometrios ledde till varierande interaktioner med
sjukvérden och partners samt dvergripande fysiska, sociala och
existentiella konsekvenser. Att leva med hogst smértsam endometrios
skapade svarigheter att uppleva sammanhang. Kvinnorna hanterade
[kinslor av att vara annorlunda, vara beroende av andra och uppleva
fordndringar i livet. Utmaningar med att hitta forstaelse, hantera
situationen och skapa mening betonades. Halso- och sjukvérdspersonal
bor stddja strdvan efter sammanhang genom att forklara den unika
upplevelsen av avvikelse, minska beroendet av andra och erbjuda stod
vid sjukdomsrelaterad sorg.

'Vetenskaplig kvalitet

82% vilket motsvarar grad I enligt Carlsson och Eiman (2003).
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Land

USA

Databas

CINHAL

Syfte

Syftet dr belysa patienters erfarenheter av (fel) diagnos och klargor
patientens uppfattning av vardgivare som hinder och underlattar for
varden

Metod

Kvantitativ metod

Urval

Det dr 997 vuxna patienter fran 38 ldnder som sjdlva rapporterade
kirurgisk diagnostiserade med endometrios inkluderades i studien och d¢
flesta deltagare var fran USA, 758 (75,2%). De som deltog i studien var
148 (44,9%) av 997 personer.

Datainsamling

Datainsamlingen for studien genomfordes under perioden april 15 till
hugusti 31, 2017, genom annonsering pa 0ppna sociala medier av
endometrios-organisationer. Deltagarna gav sitt samtycke genom att
fylla i ett IRB-formulér online och svarade darefter pa en anonym
Qualtrics-undersokning som tog cirka 20—30 minuter.

Dataanalys

Studien analyserades med stod av tematisk analys genom att bade
forfattarna laste igenom 6ppna kommentarerna flera gdnger och
hntecknade huvudtema och undertema. Forfattarna anvéndes initiala
koder pé hela datamingden. De anvénda initiala koder diskuterades
sedan skapades kodbok for att kunna bilda tema utifrdn kodningen bland
hnnat fysiska och psykosociala erfarenheter.

Bortfall

549 personer som inte besvarade enkéten.

Resultat/Slutsats

De flesta upplevde osédkerhet pa vardgivarens tekniska kompetens vid
endometrios vardande. En del beskrev kunskapsbrist om endometrios
hos vardpersonalen vilket ledd till patientens symtom ignorerade.
Dessutom tva av deltagarna var inte 6verens med att sjukvardspersonal
som hindrar att patienten far vard. Vid diagnostisering upplevde vissa ay
deltagarna att vardgivaren inte kan identifiera symtomet pa endometrios
vilket led till ologiska beslut som fattas under diagnostisk process och
detta kan bero pé bristande kunskap. I studien lyfte fram bristande pa
evidensbaserad behandling vilket véckte oro hos deltagarna dér deras
symtom normaliseras och ignoreras. En del kimpade mycket for att fa
ratt undersokning, diagnostisering och behandling. De flesta lyfte

fram hur viktigt det ar att traffa specialistsjukvardpersonal pa
endometrios vilket stirker deltagarna fortroende for varden.

Vetenskaplig
kvalitet

B0% vilket motsvarar grad I. enligt Carlsson och Eiman (2003).
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Namazi, M., Behboodi Moghadam, Z., Zareiyan, A., & Jafarabadi, M.
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Land

Iran

Databas

PubMed

Syfte

Syftet pa denna studie var att utforska effekterna av endometrios pa
iranska kvinnors liv.

Metod

Kwvalitativ studie.

Urval

Tjugo kvinnliga patienter som har endometrios och blev refererad till
Imam Khomeini-sjukhuset i Teheran deltog i studien. Studien
inklusionskriterier ska uppfyllas for delta i studien vilket &r att vara i
fertil alder (15—45 ar), har dktenskap, diagnostiserad med endometrios
genom en laparoskopi. En del av exklusionskriterier fran studien var
att deltagaren inte vill delta i studien och andra bakomliggande
faktorer till bickensmairta.

Datainsamling

Datainsamlingen genomfordes genom enskilda semistrukturerade
djupa intervjuer. Intervjuarna var mellan 45 - 90 minuter i speciella
rum och forskaren stélldes 6ppna frdgor. Med patientens samtycke
spelades in intervjuerna och transkriberades pa samma dag sedan
lkodades. Efter analysering av varenda intervju gick vidare till nésta
interviju.

Dataanalys

et genomfordes transkribering pa alla intervjuer for att fa fram
studiedeltagarnas asikter, uppforande, forslag och upplevelser
tydligare. I en programvara fylldes pa varenda intervjuad text for att
analysera en kvalitativ dataanalys. Hela texten listes igenom manga
ganger innan det kodades for forskaren var vilbekant med data. Det
anvandes specifika kategorier och monster for en datakodning,
provkodnings, detaljgranskning av provkodninsmonster, hela texten
lkodades och granskade kodningstabilteten. For studiens dataanalys
anviandes MAXQDA (v. 10, VERBI Software GmbH, Berlin) vilket &r
en programvara.

Bortfall

Ej angivet i studien

Resultat/Slutsats

Kvinnors paverkades av endemetros fysiskt vilket medfor till
menstruationsrubbningar vilket kan vara oregelbunden menstruation,
blodkoagulationer, kraftiga blodningar samt stankblodningar innan
och efter menstruation. Ménga kvinnor paverkades dven psykiskt
negativt vilket viackte kénslan av frustration och misslyckande pa
grund av infertilitet samt andra faktorer. Sociala livet minskar pa
grund av bristfélliga forstaelse for sjukdomen av familj, sldktingar och
[kollegor vilket led till isolering. Smértan vid endometrios inverkades
dven pa sexuella livet vilket led till sexuellt missndje och instabilitet i
det dktenskapliga livet. En del deltagare nimnde &ven att
livsstilsforandringar hjilpte de for att framja bade fysiska och
psykiska hdlsan med bland annat motion, promenader och att vara pa
arbete istdllet att vara hemma minskade oro.

Vetenskaplig kvalitet

88% vilket motsvarar grad I enligt Carlsson och Eiman (2003).
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Land

[talien

Databas

PubMed

Syfte

Syftet med studien var att analysera och forsta kvinnors erfarenhet att
leva med endometrios

Metod

Kwvalitativ metod

Urval

25 kvinnor (18—54 ar) deltog i undersékningen. Kvalificerade patienter
valdes noggrant ut och dokumenterades av medicinsk personal vid ett
specialcenter for behandling av endometrios. For att vara beréttigad att
delta i studien maste deltagarna uppfylla vissa kriterier.
Inklusionskriterierna omfattade: 1) Alder 6ver 18 ar; 2) Férmaga att
tala och forsta italienska; 3) Frivilligt deltagande; 4) bekréftad diagnos
av endometrios.

Datainsamling

In det inledande skedet av datainsamlingen, uppmanades samtliga
forskare som deltog i studien att medvetet ldgga sina forkunskaper om
dmnet at sidan. Forskarna fick instruktioner om att noga dokumentera
sina egna fordomar, antaganden och hypoteser rérande det aktuella
situationer. Intervjuerna utfordes av tva forskare och genomfordes i
deltagarnas hemmiljo for att skapa en avslappnad atmosfir.

Dataanalys

Studien anvdande Cohens fenomenologi som metod for att analysera
insamlade data. Intervjuer varade i 50 minuter och transkriberades
exakt. Forskarna deltog aktivt genom att ldsa igenom intervjuerna flera
génger tillsammans med anteckningarna for att fa en dvergripande
forstaelse av deltagarnas upplevelser. Analyserna av uppgifterna
genomfordes pé italienska-Efter transkribering genomforde en
oberoende Gversittare tva dversittningar som jamfordes, och inga
avvikelser uppticktes.

Bortfall

Tva testintervjuer genomfordes, men de togs inte med i studien.

Resultat/Slutsats

[Under dataanalysen framkom fyra huvudkategorier och tva
underkategorier. Huvudkategorierna inkluderade "Ingen tror pa mig",
med underkategorin "kvinnor som inte forstar sitt tillstdnd", samt
"Forsamring av kvinnornas liv", med underkategorin "smértsamt liv,
katastrofalt samliv med sin partner och osdkerheten om att inte kunna
fa barn". Studiens resultat indikerade att den forsenade diagnosen
negativt pdverkade kvinnornas liv. Sjukdomens konsekvenser strickte
sig over livskvalitet, ekonomi, det sociala livet och arbetslivet.
Forutom att ha en paverkan i nuet striackte sig dess paverkan dven in i
framtiden Deltagarna upplevde en stark rddsla for att inte kunna fa
barn. En fordjupad forstaelse for kvinnornas situation kan vara
avgorande for att utveckla varden for denna grupp.

Vetenskaplig kvalitet

90% vilket motsvarar grad I enligt Carlsson och Eiman (2003).
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Land

Sydafrika

Databas

PubMed

Syfte

I denna studie undersoktes hélsorelaterad livskvalitet hos ett urval av
sydafrikanska kvinnor som diagnostiserats med endometrios.

Metod

Kwvalitativ studie

Urval

Studien anvédnde bekvamlighetsurval for att vilja ut deltagare fran
offentliga och privata gynekologiska avdelningar/mottagningar i
Kapstaden, Sydafrika. Flygblad med information delades. Studiens
inklusionskriterier var kirurgiskt diagnostiserade patienter over 18 ar
med endometrios. Kvinnorna som var intresserade blev kontaktad via
telefon och fick detaljerad information om studien och etiska fragor.

Datainsamling

De som uppfyllde inklusionskriterier var 25 deltagare i Sydafrika i
aldrarna 25 till 42 ar och genomfordes en semistrukturerade intervjuer
pa engelska eller afrikaans. Vid intervjun diskuterades kring hur
endometrios paverkade kvinnornas liv bland annat fysiska, psykiska
funktionen, ekonomiska konsekvenser och den medicinsk a
behandlingen. Oppna frigor stilldes som "Kan du beritta om dina
erfarenheter av endometrios?". Intervju genomfordes pa deltagarnas
hem, arbetsplats, pa kaféer eller pa forskarens arbetsplats. Intervjun tog
mellan 31 och 84 minuter och spelades in samt transkriberades.
Deltagarna i studien tilldelades en kupong till ett virde av 40ZAR
(2USD).

Dataanalys

Kodningen gjordes parallellt vid intervjuerna vilket underléttade att
méita nér inga teman framkom (méttnad). Datainsamlingen avslutades
efter 25 intervjuer pa grund av att forskaren har uppnétt méttnad.
Transkriberade intervjuerna kontrollerades och lagt uppgifterna i Atlas
Ti version 7.1.3 vilket &r kvalitativdatahanteringsprogram. Det
bildades tema och kategorier utifrin motsvarande koder. Varendatema
och citat undersoktes ordentligt for att sikra sammanhingandet i
innehallet och att det passade till temat.

Bortfall

Ej angivet i studien

Resultat/Slutsats

Studien resulterar i att kvinnorna beskrev hur endometrios paverkade
deras livskvalitet. Kvinnorna lider av det fysiskpaverkan sdsom smérta
i biacken, ryggen och dndtarmen vilket resulterar i orkesldshet kinslan.
Den psykiska hilsan paverkades dven av endometrios vilket véickte
lkdnslan av nedstdamdhet, angest och ensamhet. Symtomet pa
endometrios inverkades pa sexuella livet och deltagarna blev
informerades om risken for infertilitet. Kvinnorna nimndes dven
[kommunikationsbris med sjukvardspersonal vilket stirkte oroskanslan.
En del deltagare anvinde copingstrategier for att kunna hantera
sjukdomen och forbittra livskvaliteten.

Vetenskaplig kvalitet

80% vilket motsvarar grad I enligt Carlsson och Eiman (2003).
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Land

Storbritannien

Databas

PubMed

Syfte

Syftet i denna studie unga kvinnors upplevelser av den diagnostiska
processen och betydelsen av stod under endometrios period.

Metod

Kwvalitativ metod

Urval

Urvalet gjordes fran en Facebook stodgrupp for personer med
endometrios med 67 000 deltagare och valdes nio kvinnor. De som kan
delta i studien maste vara mellan 18 och 30 ar i dldern och bor i
Storbritannien. I studien exkluderades de som har en annan langvarig
sjukdom och/eller diagnostiserade via laparoskopi. Alla deltagare fick
ett nummer i syfte pd identifiering for att kunna skydda deltagarna.

Datainsamling

Deltagarna som var vill delta i studien kontaktade forskaren via mejl
sedan fick de detaljerad information om studien och
samtyckesformulér for anonymitet, risker och med mera.
Datainsamlingen genomfordes genom en Zoom videointervju som
varade i 30 till 40 minuter och stilldes 6ppna fragor. Forskaren
antecknade under intervju och spelades in alla intervjuer med
mobiltelefon och sedan transkriberades. Debriefing formular tilldelades
till deltagarna via mejl och skickades dven online kupong pa 10 pund
for att deltog i studien. Under sex veckor fick kvinnorna skriften
genom mejl for att granska innehallet under tva veckor och sedan ges
en bekriftelse eller kommentar.

Dataanalys

Studien analyserades och transkriberades ordagrant av G.W baserat pa
[PA-ramverket fran Smith et al. (1999). Det gjordes flertal ldsning pa
den forsta intervju. I véinstermarginalen antecknades de framsta
Overvigandena gjordes en tillfallig tolkning. Nya teman noterades
sedan i den hogra marginalen och denna metod repeterades pa alla
intervjuer.

Bortfall

Ej angivit i studien.

Resultat/Slutsats

I resultaten presenterades tre delar vilket ar tiden for diagnos, att leva
anpassad till endometrios och hur vikten av stodjande familj och
kollegor. Forlangda diagnostik processen vackte kédnslan av frustration
hos deltagarna och ndmndes dven att vardgivaren fokuserade mycket
pa behandlingsmetoden for smértan. Normalisering av symtomet bland
sjukvérdspersonal medfordes att en del deltagarna blev tvungna att leval
anpassade utifran deras sjukdom. Det sociala stodet bland familj,
kollegor och andra spelade stor roll for de flesta deltagarna vilket ledde
till kéinslan av trygghet och minskade psykiska péverkan.

Vetenskaplig kvalitet

80% vilket motsvarar grad I enligt Carlsson och Eiman (2003).
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Land

lAustralien

Databas

CINAHL

Syfte

IAtt utforska hur kvinnor som lever med endometrios upplever sin makt
och niva av kunskap nér de interagerar med véarden for att soka hjélp
och stod i hanteringen av sin vardag.

Metod

Kvalitativ studie

Urval

26 kvinnor i aldern 24—54 &r bosatta i Australien och som hade
diagnosticerats med endometrios deltog i studien.

Datainsamling

Studien utférdes av den forsta forfattaren mellan januari och september
2014. 15 deltagare intervjuades personligen och resten via telefon.
Intervjuerna tog igenomsnitt 63 minuter. ljudinspelades med
deltagarnas tillstand. En intervjuguide med 6ppna fragor anvédndes for
att uppmuntra deltagarna att utforska sina upplevelser av endometrios.
Varje kvinna fick borja med den punkt de kénde for. Huvudfokus lag
pa varje deltagares individuella perspektiv och vad de sjdlva ansag vara
betydelsefullt. Efter intervjun fyllde deltagarna i ett demografiskt
formulér, valde en alias och erbjods mojligheten att erhalla en kopia av
sin intervju for att forsdkra sig om att den aterspeglade deras faktiska
erfarenheter.

Dataanalys

En tematisk analys utfordes pa transkripten fran djupgaende
individuella intervjuer, vilka holls antingen personligen eller via
telefon och inneholl 6ppna fragor. Analysen genomfordes enligt
metoden beskriven av Clarke (2006).

Bortfall

Ej angivet 1 studien.

Resultat/Slutsats

Tre teman identifierades: Kvinnors uppfattning om lékares kunskap
och makt, Kvinnors uppfattning om sin egen kunskap och makt samt
'vad kvinnor vill det vill séga att bli lyssnad och trodd pa.

Deltagarna papekade att det egentliga bekymret inte var bristen pé
lkéinnedom om endometrios, utan snarare det faktum att vardpersonal
inte ville erkdnna sin okunskap. Kvinnorna var missndjda med att
vérden inte anammade nya tillvigagéngssétt nér deras symtom
lkvarstod, vilket resulterade i upprepade rutinméssiga undersokningar.
En deltagare understrok vikten av att vara forsiktig med hur man
uttrycker sina besvir, da det fanns en risk att bli stimplad som
hypokondriker eller "galen kvinna" av lakaren. Manga kvinnor kénde
sig misstrodda av vérden och upplevde att virdpersonal ansag sig veta
battre om deras symtom &n de sjdlva. Det bristande fortroendet fran
varden ledde till att kvinnorna borjade ifragasitta sina egna upplevelser
och kroppskdnnedom.

'Vetenskaplig kvalitet

83% vilket motsvarar grad I enligt Carlsson och Eiman (2003).
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