>
3=
Q
~0
—
aw)
7))
-
:
qv)
<
ad

HOGSKOLAN
I SKOVDE

KVINNORS UPPLEVELSER AV
BEMOTANDET | VARDEN VID
ENDOMETRIOS

En kvalitativ metod

WOMEN’S EXPERIENCES OF
ENCOUNTERS IN HEALTH CARE
OF ENDOMETRIOSIS

A qualitity method

Examensarbete inom huvudomradet omvardnad
Grundniva

15 Hogskolepoang

Hosttermin 2019

Forfattare: Eigert, Anna
Lennartsson, Amanda



SAMMANFATTNING

Titel: Kvinnors upplevelser av bemétandet i varden

Forfattare: Eigert, Anna; Lennartsson, Amanda

Institution: Institutionen for halsa och larande, Hogskolan i Skévde

Program/kurs: Sjukskoterskeprogrammet, Examensarbete i omvardnad, OM525G, 15 hp
Handledare: Berglund, Mia

Examinator: Rosendahl, Sirpa

Sidor: 22

Nyckelord: Bematande, Endometrios, Halsa, Kvinna, Vardlidande

Bakgrund: Endometrios &r en sjukdom dar livmoderslemhinnan véxer pa annan plats an i
livmodern och drabbar ca 10-15% av kvinnorna i fertil alder. Kvinnorna som soker varden
drabbas olika av bemétandet Sjukvarden skyller pa psykisk ohalsa eller att det &r normalt att
ha menssmarta, nar detta fortsatter sa leder det ett vardlidande for kvinnorna. Syfte: Att
belysa hur kvinnor med endometrios upplever bemétandet i varden. Metod: En kvalitativ
innebdrdsanalys som bestod av 17 berattelser. Resultat: | resultatet framkom tva teman;
Den ldnga kampen och Vandpunkten. Det framkom &ven sju subteman. Konklusion:
Sjukskoterskor behdver okad kunskap om endometrios och hur det paverkar kvinnors halsa
och vilbefinnande for att kunna bemaéta kvinnorna i varden. Kvinnor behéver ett storre stod
fran sjukskaterskan i den langa kampen till god vard och 6kat vélbefinnande.
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Background: Endometriosis is a disease in which the uterine mucosa grows elsewhere than
in the uterus and affects about 10-15% of women of fertile age. The women who seek care
are affected differently by the treatment. Health care professionals blame mental illness or
claims that it is normal to have menstrual pain. Purpose: To elucidate how women with
endometriosis perceive the treatment in care. Method: A qualitative meaning analysis that
consisted of 17 stories. Result: Two themes emerged in the result; The long struggle and the
turning point. Seven sub-themes emerged. Conclusion: Nurses need increased knowledge
about endometriosis and how it affects women's health and well-being in order to respond
to women in health care. Women need greater support from the nurse in the long struggle
for good care and increased well-being.
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Ordlista:

Livmoderslemhinnan. Det &r i livmoderslemhinnan det befruktade
Endometriet agget faster ndr en graviditet sker. Om det inte sker lossnar
slemhinnan och bléder ut i samband med menstruation.

Dysmonnoré Smadrta i samband med menstruation.

Dyspareunia Samlagssmartor i samband med penetrering.

Retrograd Ett backflode av menstruationsblédning, vilket innebér att blodet
menstruation hamnar i buken via &ggledarna.

Extrauterina Platser utanfor livmodern, inuti buken.

platser

Svarigheter att bli gravid eller fullfolja en graviditet. Idag anvands
Infertilitet ofta uttrycket ofrivillig barnldshet, som definieras vid oskyddat
samlag som skett regelbundet under minst ett ars tid.

| denna uppsats har ordvalet patienten anvénts i bakgrunden och kvinnan i resultatet. |
bakgrunden beskrivs en generell bild utifran patienten och i resultatet har endast kvinnor
medverkat eftersom fokus ligger pa sjukdomen endometrios som endast drabbar kvinnor.



INLEDNING

Endometrios ar en sjukdom som drabbar 10-15% av kvinnor i fertil alder, &nda tar det i
genomsnitt atta ar fran att kvinnorna upplever symtom forenliga med endometrios till en
faststélld diagnos. Att diagnostiseras med en kronisk sjukdom kan innebéra att hela livet
vands upp och ner, forskningen visar dock att patienter som diagnostiseras med endometrios
upplever lattnad genom att antligen fa diagnos da de flesta levt med symtomen i manga ar.
Endometrios &r en kronisk och progressiv sjukdom dar behandlingsalternativen innebdar olika
sorters hormonbehandlingar och smaértlindring. Symtom férenliga med endometrios kan
innebdra smartor vid tarmtémning och smaértor fran blasan. Om kunskapen ar bristfallig om
att dessa symtom kan vara forenligt med endometrios kan svarigheter uppsta och ratt diagnos
kan bli fordrojd med flera ars tid. En annan tankbar orsak till att faststalld diagnos kan dréja
upp till atta ar kan vara den forutfattade meningen om hur det ar att vara kvinna. Kvinnor
menstruerar och blodningar och smartor varierar. Det ses som kvinnans lott i livet och vissa
har mer otur an andra. Bristande kunskap i varden 6kar risken for minskad forstaelse, vilket
leder till osékerhet hos patienten och drabbar patientens hdlsa och vélbefinnande. Om
patienten upplever bristande forstdelse fran sjukvarden skapas ett vardlidande.
Sjukskoterskans ansvar bor vara att ge stod i motet med kvinnor som soker vard for symtom
forenliga med endometrios. Sjukskoterskan kan lyssna och visa empati, oavsett
omfattningen om kunskapen kring endometrios och hur det paverkar kvinnors halsa och
vélbefinnande.

BAKGRUND
Endometrios

Endometrios ar en kronisk, inflammatorisk sjukdom. Endometrios definieras som néarvaro
av celler fran funktionell endometrie, alltsa livmoderslemhinna vid olika extrauteriniska
platser, sa kallade hardar. De flesta hardar aterfinns i backens nedre del, dér aggstockarna ar
involverade i hélften av fallen. Dessa celler beter sig pa samma satt som endometriet i
livmodern, vilket innebér att de bloder fran dem vid varje menstruation, men blodet kapslas
in av kroppens eget forsvar och bildar sa kallade hardar. Denna process skapar svara smartor
som blir véarre med aren och tros vara den vanligaste orsaken till buksmartor och infertilitet
hos kvinnor (Kukstas, 2017). Vid obehandlad endometrios uppstar en inflammatorisk
reaktion kring hardarna vilket gor att hardarna byggs pa och skapar arrbildning som orsakar
sammanvaxningar i lilla backenet. Dessa faktorer paverkar fertiliteten hos kvinnor med
endometrios (Borgfeldt, Aberg, Anderberg & Andersson, 2010). Signoreli och Baldi (2015)
menar att endometrios ar en av de vanligaste gynekologiska sjukdomarna idag, trots det &r
dess patogenes fortfarande okant. Redan tidigt 1900-tal pratades det om retrograd
menstruation och gors an idag. Det pagar mycket ny forskning som tyder pa att det dven
finns andra orsaker. Kukstas (2017) skriver att de vanliga symtomen &r kronisk
backensmarta, subfebrilitet, dysmenorré och dyspareunia. Andra symtom kan vara
uppblasthet, ryggont, sléhet, forstoppning, diarré och buksmartor.



Diagnos och Behandling

Enligt Nationella riktlinjer for vard vid endometrios (2018) ar basal hormonbehandling och
smartlindring forsta steget vid misstanke om endometrios. Om en adekvat behandling
uppnas ar inte kirurgiskt ingrepp nodvandigt for att faststalla diagnos. Da smartan trots
behandling kvarstar, beh6vs ytterligare insatser. Innan ytterligare insatser satts in brukar
diagnos faststéllas. Detta sker via ett kirurgiskt ingrepp oftast laparoskopi som mojliggor en
visualisering av forekomst av endometrios (Child & Tan, 2001). L&karen som utfor
laparoskopin kan i princip faststélla eller utesluta endometrios, men i vissa fall férekommer
endast djupt infiltrerande endometrios, som inte kan sakerstallas med laparoskopi, utan
kraver vaginalt ultraljud eller MR for att kunna faststélla diagnos (nationella riktlinjer for
vard vid endometrios, 2018). Det forskas fortfarande kring diagnostik vid endometrios och
det senaste &r att hitta olika markdrer for att kunna faststalla diagnos med blodprov. Mu,
Karris, Rich-Edwards, Hankinson, Rimm, Spiegelman och Missmer (2017) har kunnat
pavisa vissa specifika inflammatoriska markérer som kan pavisa en okad risk for
endometrios. Nationella riktlinjer for vard i endometrios (2018) menar att gulkroppshormon
eller GnRH-analoger &r nésta steg for att behandla endometriosen, men &ven att en adekvat
smartbehandling for de patienter som upplever smarta trots hormonbehandling ar viktigt.
Det kan &ven vara till stor hjalp att komplementera den farmakologiska behandlingen med
exempelvis smartlindring genom véarme, TENS, akupunktur och fysisk aktivitet.
Vasconcelos Gongalves, Filice Barros och Bahamondes (2017) har sett att
endometriospatienter som anvander sig av yoga, har haft goda resultat i syfte att lindra
smarta. Patienterna upplevde aven 0kad sjalvkénsla och vélbefinnande. Nationella riktlinjer
for vard vid endometrios (2018) menar att det ar viktigt att lara sig leva med sin endometrios
och framfor allt lara sig hantera smartan i vardagen, KBT kan vara ett bra verktyg i den
processen.

Halsa och Valbefinnande

Halsa definieras som ett komplext fenomen och mangtydigt begrepp som forstas olika inom
hélso- och sjukvarden. Begreppet halsa har anknytning till begreppet hel och har synonymer
som till exempel halsotillstand, valbefinnande och friskhet (Dahlberg och Segesten,
2010). Halsa definieras enligt WHO (World Health Orginazation, 2005) som ett tillstand av
fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande och ar darmed inte enbart franvaro av sjukdom
eller svaghet. Dahlberg och Segesten (2010) beskriver hur hdlsa och valbefinnande flétas
samman nar manniskor fatt beskriva vad hélsa innebér for dem. Den upplevda halsan tycks
innebara att kanna ett valbefinnande i vardagen oavsett franvaro eller narvaro av sjukdom.
Den biologiska funktionen beskrivs inte i férsta hand och méanniskor med svara sjukdomar
kan uppleva god halsa. Halsa i ett vardvetenskapligt perspektiv innebar saledes
valbefinnande. Att leva med langvarig eller obotlig sjukdom gar inte att frigora sig ifran och
kan i hog grad innebara begransningar i vardagen. Tanken pa hélsa kan vara svart men med
hjélp av professionella vardare kan majlighet ges att kanna valbefinnande trots sjukdom. Det
ar alltsa hogst mojligt att ma bra och uppleva hélsa och valbefinnande trots narvaro av
sjukdom. Galvin och Tordes (2011) menar att valbefinnande kan innebéra att ha en boplats
dar kanslan av trygghet och tillhérighet infinner sig, men det kan dven innebdra friheten att
kunna forflytta sig om 6nskan finns. Deras beskrivning av hélsa och vélbefinnande innefattar



bade en trygghet i att ha en fast grund och samtidigt kanslan av frihet, oavsett franvaro eller
narvaro av sjukdom. Dahlberg och Segesten (2010) menar dven att vardandet borde vara
riktat till att starka patienters halsa och vélbefinnande. Utéver bek&mpandet av sjukdom och
annan ohalsa bor patienten starkas att sjalv ta tag i sin halsosituation. Vardaren bor vara
dppen, féljsam och anvanda sina sinnen och forsdka se, lyssna, kanna, tanka och forsta for
att uppmarksamma vad patienten formedlar. Mao och Anastasi (2008) menar att
sjukskoterskan har en stor roll i varden for kvinnor med endometrios. Sjukskéterskans roll
ar att ge stod och information men dven vara delaktig i den medicinska varden for att paverka
den vard som ges for att 6ka valbefinnandet och livskvaliteten for kvinnorna.

Dahlberg och Segesten (2010) skriver att rérelse maste finnas for att kunna uppleva hélsa
och existensen praglas av rorelse. Rorelse innebar formagan att flytta sig mellan olika
platser, exempelvis for att kunna tréffa andra manniskor och komma till arbetsplatsen. Hélsa
innebar ocksa att kunna rora sig mellan de temporala skikten det vill sdga genom tankar och
kanslor. Nar vi upplever hélsa och valbefinnande ar vi i rorelse, med ohélsa forknippas med
kanslan av ororlig, att vara fangad, kanslol6s och utan liv. Dahlberg och Segesten betonar
att héalsa och valbefinnande &r relaterat till varje individs livsprojekt, som innebéar k&nslan av
att “vara i stand till”. Betydelsen att vara i stand till att géra det som onskas gora eller behover
goras forstarker innebdrden av livskraft som rorelse. Vilket innebar formagan att genomfora
de aktiviteter som ger mening och innehall till livet. Vilket i sin tur framjar kanslan av hélsa
och vélbefinnande. Dahlberg och Segesten belyser dven vikten av balans mellan rorelse och
vila, vilket exempelvis kan innebdra ett avbrott fran aktivitet for aterhamtning. Det som &r
meningsfullt for en person ar helt individuellt. Det som &r fyllt med djup mening for en
person kan vara meningslast for en annan person. En generell bild sager att meningen spelar
en stor roll ihop med behovet av ett sammanhang (Dahlberg och Segesten, 2010).

Motet i varden

En vardrelation kan innebéra ett kort mote pa en akutmottagning eller vardande Gver en
langre tidsperiod, oavsett handlar det om att skapa vardande moten. | métet ar det vardarens
ansvar att forstd och ge stod i patientens hélsoprocess. Vikten av att en bra vardrelation i det
vardande samtalet ar en stor och viktig del. Det kan vara bade enkelt och problematiskt att
astadkomma ett vardande samtal. | vardrelationen och i det vardande samtalet ligger ansvaret
hos vardaren, dven om bada parter paverkar samtalets utveckling (Dahlberg och Segesten,
2010). Ivarsson (2015) kopplar samman bemdtande och attityd med patientsékerhet,
kommunikation och information, tillsammans utgor de viktiga hornstenar i varden. Ivarsson
menar att for att fa uppleva det goda motet sa kravs aven god kommunikation som
grundlaggande forutsattning. For att uppna en god kommunikation kravs empati och
professionalitet. For att behalla sin professionalitet kravs det att lyssna inkannande utan att
bli medkannande, empati bor inte 6verga i sympati. Empati ar inget som kommer automatiskt
utan kréaver traning. Dock praglas varje enskilt méte av personens grundinstéllning. En viktig
aspekt i motet mellan patient och vardare &r att alltid beakta att patienten befinner sig i
underlage. Det forsta bemétandet kan vara den upplevelse som kvarstar hos patienten, darfor
ar det av stor vikt att patientens upplevelse av underlage minskar. lvarsson aterkommer till
kommunikationen i det goda motet och menar att den sprakliga kommunikationen kan
standardiseras, medan den icke verbala kommunikationen bor kopplas samman med 6vrig



kompetens hos den som ger varden. Detta innebar att det som sdgs med ord maste
dverensstamma med det kroppen visar. Ivarsson hanvisar till en studie som pavisar att
tillfrisknande gynnas av gott bemdtande. De patienter i studien som upplevt gott bemétande
hade i hogre grad foljsamhet till behandling och rehabilitering och kunde aterga till arbetet
tidigare, till skillnad fran de som upplevt samre bemoétande. Bemétandet i varden handlar
alltsd om medicinska effekter for patienten och inte endast en etikettfraga (Ivarsson, 2015).
Nilsson, Skar och Soderberg (2015) menar att sjukskoterskan ska vara emotionellt
narvarande i motet med patienten. Sjukskoterskan bor dven visa med sitt kroppssprak en
forenlighet med det verbala spraket. Nar sjukskoterskan onskar ge information till patienten
ar det viktigt att ta med patienten i samtalet och stélla fragor. DA kéanner patienten storre
fortroende for sjukskoterskan och stéller i hogre grad fragor om det hen inte har forstatt.

Lidande

Enligt Eriksson (1994) har lida och lidande liknande drag. Att lida innebér att vandas och
pinas och anses som nagot ont som drabbar méanniskan. Det innebar dven att kimpa och utsta
nagot. Lidande ar som halsa ett grundbegrepp och utgér enligt Ekeberg (2015) ett motiv for
att kunna bedriva en vardande verksamhet. Eriksson (1994) skriver att det uppkommit ett
syfte att kunna lindra manskligt lidande. Det har framkommit att varden idag skapar ett
lidande for patienten. Det finns tre olika lidande: sjukdomslidande, vardlidande och
livslidande. De olika begreppen gar in i varandra och kan vara svara att skilja at i verkliga
situationer. Sjukdomslidande innebér att sjukdom och behandling kan astadkomma ett
lidande for patienten, exempelvis nar patienten tillfragas om smarta. Det finns en relation
mellan smérta och lidande, den ar dock central. Ett livslidande beror hela patientens situation
exempelvis sjukdom, ohélsa och sjukdomens situation. Lidandet kan innebéra allt fran ett
hot mot den totala existensen till en forlust av att kunna fullfélja olika uppdrag. Det finns
olika begrepp som sammanfattar vardlidandet, exempelvis krankning av patientens
vardighet, fordomelse och straff, maktutévning samt utebliven vard (Eriksson, 1994).

Vardlidande

Eriksson (1994) beskriver vardlidande som en krankning av patientens vérde och ar den
vanligaste formen av lidande, skapat av varden. Att kranka patientens vardighet ar detsamma
som att franta mojligheten att vara manniska fullt ut. Krankning av patientens vardighet kan
ses exempelvis genom nonchalans eller slarv vid kénsliga fragor eller vardatgarder som
ber6r intima delar. Det kan ocksa ske krankning genom bristande etisk hallning eller att
patienten inte upplever sig sedd. Berglund, Westin, Svanstrom och Johansson Sundler
(2012) belyser vardlidandet och hur det paverkar patienten. | motet mellan vardgivare och
patient upplevs vardlidande nar patienten kanner sig illa behandlad, misstrodd eller inte blir
lyssnad pa. Patientens sarbarhet forstarks i samband med vardlidande. Den vard som ér till
for att hjalpa patienten kan skapa ett vardlidande genom exempelvis biverkningar av
lakemedel. Vardlidandet forstarks om patienten upplever att vardpersonal nonchalerar detta.
Att kanna sig illa behandlad, misstrodd eller inte lyssnad pa leder till onddigt lidande och
relationen till sjukvardspersonalen blir negativ. Patienter som drabbas av vardlidande
riskerar att forlora sin autonomi och delaktighet i varden. Dahlberg och Segesten (2010)
skriver foljande om vardlidandets betydelse i varden. Nar det galler vardlidandet innebar det
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att patienten asidosétts, vilket leder till att patienten inte ar delaktig vad galler sin egen
hélsoprocess eller i vardandet. Det &r en stor forolampning att vara i behov av vard och
samtidigt inte bli sedd eller hord. Patienten kanner sig maktlos av att inte far vara delaktig
och kanna sig involverad. Dahlberg (2002) skriver att drabbas av vardlidande innebér att bli
djupt asidosatt och den sjalvklara vérdigheten kranks. Det blir en férolampning for patienten
att inte blir sedd eller lyssnad till inom sjukvarden. Mao och Anastasi (2008) menar att
sjukskoterskan har en viktig roll nar kvinnor med symtom som &r forenligt med endometrios
soker vard. Sjukskoterskan bor finnas som stod for kvinnorna for att framja en god och séker
vard genom hela vardkedjan.

Sjukskoterskans roll

Enligt Patientlagen (2014:821) ska den hélso- och sjukvard som bedrivs utformas och
genomforas i samrad med patienten. Medverkan i halso- och sjukvard ska utga fran
patientens onskemal och individuella forutsattningar for att hon ska kunna utféra och
radfraga vad galler vissa vard- eller behandlingsatgarder. Enligt Svensk
Sjukskoterskeforening (2017) ska en legitimerad sjukskoterska ha kunskap om medicinsk
vetenskap och beteendevetenskap av relevans for patientens omvardnad samt ha en
forstaelse for hallbar utveckling inom hélso- och sjukvard. Arbetet som sjukskaterskan utfor
ska utforas i enlighet géllande lagar, forfattningar och andra styrdokument for héalso- och
sjukvarden. For att kunna driva patientens mojlighet till jamlik vard och halsa ska
sjukskaterskan ha kunskap om betydelsen av faktorer som alder, kon, socioekonomi, miljo
och kulturtillhorighet. Sjukskoterskans arbete ska praglas av ett etiskt forhallningssatt. Den
omvardnad som bedrivs forutsatter respekt for manskliga rattigheter, hansyn till manniskors
varderingar, vanor, tro, respekt for sjalvbestimmande, integritet och vardighet. Mao och
Anastasi (2008) menar att sjukskoterskan har en betydelsefull roll i sjukvarden nar det
kommer till patienter med endometrios. De olika undersékningar som utférts har en stor roll
i att kunna ha en halsoframjande och forebyggande omvardnad for patienten. | forsta hand
handlar det om stod och samarbete for att ge patienten en god vardkvalite, men det handlar
aven om att kunna forbattra livskvaliteten, forhindra att en infiltrering av endometrios sker
samt en vidare progression av sjukdom. Wiklund Gustin och Lindwall (2012) menar att
sjukskaterskans roll &r att underlatta samspelet sa att mansklig utveckling och storsta mojliga
valbefinnande sker. Behovet av omvardnadsinterventioner uppstar nar det sker ett dver- eller
underskott i forhallande till patientens behov. Sjukskoterskan ska stodja patienten och framja
hennes livskvalité dven i de fall en medicinsk behandling ar otillracklig. International
Council of Nurses (2014) skriver att sjukskoterskan har fyra olika ansvarsomraden, dessa ar
framja halsa, forebygga sjukdom, aterstalla hélsa och lindra lidande. Den omvardnaden som
bedrivs ska vara respektfull, oberoende av alder, hudfarg, tro, kulturell eller etnisk bakgrund,
funktionsnedsattning eller sjukdom, kon, sexuell laggning, nationalitet, politiska asikter eller
social stallning.



PROBLEMFORMULERING

Endometrios ar en kronisk, inflammatorisk sjukdom som orsakar svara smartor och drabbar
framst kvinnor i fertil alder. Obehandlad endometrios kan leda till infertilitet.
Uppskattningsvis ar 10-15% av alla kvinnor drabbade av endometrios, vilket innebér att
sjukskoterskor forr eller senare, under sitt yrkesliv, kommer komma i kontakt med kvinnor
som har endometrios. Smartorna i samband med endometrios &r subjektiva upplevelser och
paverkar kvinnornas liv och upplevda hélsa pa flera olika sétt. Darfor ar det viktigt att
sjukskaterskan lyssnar pa kvinnan och visar forstaelse. Kvinnornas hélsa och valbefinnande
paverkas aven av bemétandet de upplever i varden. Nar ett vardrelaterat mote ger
upplevelsen av att bli misstrodd eller inte lyssnad till skapas ett vardlidande. Darfor &r det
viktigt att studera hur kvinnor med endometrios upplever bemotandet i varden.

SYFTE

Syftet var att belysa hur kvinnor med endometrios upplever bemotandet i varden.



METOD

I denna studie gors en kvalitativ inneb6rdsanalys. Dahlberg (2014) menar att en kvalitativ
metod dr att foredra om intresset ar att undersoka hur nagot upplevs av exempelvis patienter
eller vardgivare. En innebordsanalys ar riktad mot manniskors existentiella tillvaro och ger
mojlighet att belysa vad olika aspekter av vardande och halsa har for innebérd.

Det ar viktigt att forskarna i detta fall ar medvetna om sin forforstaelse. Den forforstaelse
som finns behdver beskrivas och darmed géras mojlig att tygla den i bearbetningen av den
data som samlas in. Dahlberg (2014) skriver om vikten att ett tyglat forhallningssatt nar
inneb6rden i en text ska tolkas. Alla manniskor bar med sig olika erfarenheter och
upplevelser av halsa och sjukdom, for en del efter tidigare vardande. Det ar vardefullt att
bara med sig dessa erfarenheter, men de kan daven innebéra att den enskilda personens
forforstaelse blir ett hinder for att se nya intryck och ifragasétta sin egen forstaelse. Att ha
en tyglande hallning enligt Dahlberg (2014) innebar att forskaren inte ska forsta
innebdrderna for snabbt, utan sakta ner forstaelseprocessen. Detta kraver talamod och
formaga att avvakta infor det uppenbara som kommer direkt. Vidare innebér det att inte dra
for snabba slutsatser utifran sin forforstaelse, om det undersokta fenomenet, i planering,
datainsamling och analysen. Ambitionen ar att forsta innebdrden i texten pa dess egna
villkor. Da kravs enligt Dahlberg ett tyglat omdome. Det finns en omfattande forstaelse hos
bada forfattarna i studien pa grund av tidigare studie kring den aktuella sjukdomen. For att
kunna tygla forstaelsen har forfattarna gjort sig medvetna om den forforstaelse de har sedan
tidigare och lyft fram den. Tyglandet har ocksa skett i analysen da forfattarna stallt sig fragor
som “dr det detta som avses”, “kan det vara ndgot annat”. Detta dr nddvandigt for att kunna
tygla forstaelsen i bade datainsamling och analys.

Urval

Urvalet gjordes bland kvinnor med faststalld diagnos, detta for att sékerstalla att de
medverkande har den aktuella sjukdomen. Urvalet gérs bland kvinnor dver 18 ar eftersom
diagnos séllan faststalls i tonaren och att ha med deltagare som ar minderariga innebér att
medgivande ska ges av foraldrar eller annan vardnadshavare. En begransning till Sverige
gors for att undersoka forhallanden inom svensk sjukvard. Inga man medverkade eftersom
endometrios endast drabbar personer fodda med livmoder.

Datainsamling

En forfragan gjordes i tre olika Facebook-grupper riktade till Endometriosdrabbade. Dessa
fick i ett Facebook inlagg kort information om vad studien skulle handla om. Detta for att se
om det fanns tillrackligt stort intresse att medverka, vilket var nédvéndigt for att kunna géra
denna typ av studie. 71 personer uttryckte sitt intresse, 50 personer angav sin adress for att
ta del av skriftlig information och for att sedan fa en medgivandeblankett.
Medgivandeblankett, information och kontaktuppgifter skickades ut till alla som angav sin
adress, 17 personer skickade in sin berattelse. Sa lite styrning som mojligt har gjorts for att



inte paverka innehallet i berattelserna. De medverkande instruerades att beskriva sina
upplevelser av bemotandet de varit med om i varden i samband med att de sokt for eller
vardats for endometrios. Vidare inneholl informationen énskan om att de skrev ner
berattelser om bade det som upplevts som positivt och det som upplevts som negativt och
att det kunde handla om méten med alla olika professioner inom varden. Vidare gavs inga
ytterligare 6nskemal kring innehallet i berattelserna, for att minska styrningen av innehallet
i berattelserna. De 17 beréttelserna var olika langa, fran en halv A4 sida till 2-4 sidor langa.
Innebdrden i alla 17 beréattelserna har svarat pa syftet, men vissa har haft stérre innebord an
andra. Texten var pa sammanlagt 27 A4, sidor. Genomsnittsaldern var 34,17 ar, med
aldersspann pa 24-47 ar.

Analys

Dahlberg (2014) belyser vikten av att ha en 6ppenhet och féljsamhet nér en analys ska goras
inom halsa och vardande. Dahlberg (2014) menar att det gar att ha en utgangspunkt i en
vardvetenskaplig teori, men i analysen far inte datan styras av exempelvis fardiga kategorier
eller egna teorier om hur det &r. Det &r datan i analysen som ska visa sin komplexitet. Med
ett Oppet och foljsamt sinne ses foreteelsen pa ett nytt satt och en ny forstaelse utvecklas.

Dahlberg (2014) skriver att innebdrdsanalys inte bara innebar fokus pa orden, utan &ven pa
det som ar outtalat i texten. Inneborden bakom orden tolkades for att fa en 6kad kannedom
och stkande efter ett monster av innebdrder gjordes, dven om beskrivande innebérdsanalys
anvands kréavdes viss tolkning. Nar en beskrivande innebdrdsanalys anvénds skapas forst en
utgangspunkt, resultatet ska svara pa syftet. Det ar viktigt att texten ar vélbekant i sin helhet,
darefter delades texten in i mindre delar for att bearbetas. Det &r viktigt att utfora
indelningarna med ett innebdrdsorienterat fokus under hela analysen, &ven om det &r en
prelimindr indelning i borjan. Nar texten bearbetas och meningar eller stycken tycks belysa
samma innebord bildar de en meningsenhet. Pa detta satt bearbetas all text och flera
menings- eller innebordsdelar skapas. Dessa enheter eller delar bearbetats och déarefter
provas innebdrderna. Analysen avslutas med att ett antal innebdrdsteman har skapats
(Dahlberg, 2014).

| denna studie har texten i beréttelserna analyserats var for sig i borjan. Alla berattelser har
lasts i sin helhet flera ganger for att bli vél bekant med innehallet. Sedan har delar (meningar
eller hela stycken) som svarar till syftet tagits ut och samlats i ett separat dokument. En
sammanstralning mellan forfattarna gjordes sedan for att jamfora det som framkommit var
for sig. De likheter som framkommit bearbetas ytterligare genom att delas in i preliminara
innebordsteman. Efter ytterligare bearbetning och sammanstéallning av den nya helheten
andrades vissa innebérdsteman och delades in i tva teman. Den langa kampen; Misstrodd,
Ingen lyssnar, Skyller pa psykisk ohalsa och Brist pa information. Vandpunkten; Antligen
lyssnad till, Diagnos och Trygghet och kontinuitet.

Etiska 6vervaganden

Alla medverkande i studien fick skriftlig information om hur studien kommer att ga till
och vilken information som soks, i detta fall sa handlar det om bemdtandet i varden vid



endometrios. Den information som gavs till de medverkande var att de har konfidentialitet,
vilket innebér att deras beréattelser kommer bevaras pa ett satt sa inga obehdriga far tilltrade.
De som medverkade i studien informerades dven om att de hade mgjlighet att dra sig ur
studien nar som helst, utan nagra foljder for den medverkande. I informationen fanns aven
en kort beskrivning om vad studien kommer att handla om och hur deras beréttelser hanteras
(Vetenskapsradet, 2017). De som medverkar i studien har gett sitt godkannande att deras
beréttelse fick anvdndas genom en medgivandeblankett. Blanketterna samt beréttelserna
forvaras sa endast forfattarna har tillgang till dem. Nar handledare eller examinator énskade
tillgang till berattelserna togs namn pa de medverkande bort ur texten.



RESULTAT

Resultatet visar stora brister i bemétandet i varden for kvinnor som soker for symtom
forenliga med endometrios. Symtomen normaliseras som mensvark och att det ar sa det ar
att vara kvinna. Kvinnorna beskriver en lang kamp dér de blir misstrodda och inte lyssnad
till, vilket leder till ett stort lidande skapat av varden. Aven efter diagnos beskriver manga
kvinnor att kampen fortsatter. For en del kommer dock en vandpunkt. Vandpunkten beskrivs
komma nar de antligen blir lyssnade pa, vilket resulterar i att de far ratt diagnos.

Tema Subtema
Misstrodd
Den langa kampen Ingen lyssnar

Skyller pa psykisk ohélsa
Brist pa information

Antligen bli lyssnad till
Véandpunkten Diagnos
Trygghet och Kontinuitet

Den langa kampen

Kvinnorna beskriver en lang kamp under flera ars tid av misstro och att ingen lyssnar.
Kommunikationen med vardpersonal beskrivs som bristfallig. Istallet for att lyssna och ta
kvinnornas problem pa allvar viftas det bort och skylls pa psykisk ohélsa, normaliseras som
vanlig mensvark eller andra enklare I6sningar.

Misstrodd

Misstro i den langa kampen innebar att inte bli trodd eller tagen pa allvar. Kvinnorna soker
vard vid olika aldrar. Vid ung alder soker de vard for rikliga blodning och/eller smérta vid
menstruation som upplevs svar att hantera. De soker da antingen hos skolskéterska eller
ungdomsmottagning. De beskriver att de kanner sig misstrodda da de méts av svar som att,
“det gor ont att ha mens”, “det &r sa det &r att vara kvinna”, “det 4r normalt” eller att “allt ser
bra ut”. De kénner sig misstrodda da de fir en enkel 16sning “Ta en vérktablett och vila en
stund” som de redan prévat och inte blivit hjdlpta av. De kvinnor som upplever rikliga
blédningar beskriver att de far hora att en del bléder mer an andra. Detta trots att flertalet
nattbindor samtidigt kravs pa dagtid och ibland bléder det igenom anda. En del blir erbjudna
p-piller och far hora exempelvis, “det minskar nér du blir dldre” eller att “det minskar efter
barnafdédande”. Kvinnorna beskriver en kinsla av att nagot dr fel, att det inte kdnns bra, men
lagger sin tilltro hos vardgivaren, for de kan ju sin sak. Nar kvinnorna méts av dessa uttryck
upplever de att vardarna inte tror pa dem. En kvinna skriver, “Ibland har jag fétt kdnslan av
sjukvarden att de tror det ar inbillning och syns inget finns inget och hor du av dig sa séllan
kan det inte vara sa illa.”
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Kvinnorna beskriver dven misstro ndr de senare i livet soker sig till gynekologmottagningar
eller nar de inkommer till akutmottagning pa grund av snabbt pdkommen smarta.
Gynekologer beskrivs utfora undersokningar utan hénsyn till kvinnans upplevelse av
smartan undersokningen orsakar. En kvinna beskriver hur hon blir tillsagd av en gynekolog
att slappna av for undersokningen gor inte ont. Detta skapar ké&nsla av att inte bli trodd eller
bli tagen pa allvar. Misstrohet erfars ocksa da vardgivare beskrivs papeka hur ofta kvinnorna
soker vard, en del far hora att de soker akut for ofta och en del for hora att de inte séker akut
tillrackligt ofta. En kvinna skriver:

Nagon gang har jag blivit nast intill nekad for jag inte har varit pa gynakuten eller
mottagningen for ofta. De sa naturligtvis att du far komma men vi ar 6verfulla och du
kommer fa vanta manga timmar. Jag akte inte in, Idg hemma och bara at vérktabletter
och hade varmekudde. Kanner sig réatt liten da. Grater inte ofta men da har jag gjort det.

Misstron innebéar aven att de kéanner sig i vagen for de som behover hjélp pa riktigt. Detta
beskrivs som en kansla kvinnorna delvis fatt av uttryck fran sjukskéterskor eller andra
vardgivare da de sokt vard. Detta leder till att manga av kvinnorna slutar soka vard, fast de
behover det. De beskriver hur smértan och symtomen blir véarre med tiden, men det ar ingen
id¢ att soka “for det &r ju inget fel pd mig” och “jag ar ju bara i vigen”.

Ingen lyssnar

| den ldnga kampen att bli trodd beskriver kvinnorna kanslan av att ingen lyssnar pa dem.
Det kan vara allt fran nar kvinnorna beskriver sina symtom och sin smarta till att de sjélva
misstanker endometrios till val av behandling och smartlindring &ven efter diagnos. Detta
innebar att kvinnorna gar med smarta och andra symtom flera ar utan ratt behandling, vilket
leder till ett 6kat lidande som skapats av varden. Ett exempel &r en kvinna som beréttar att
nar hon madde daligt av en behandling sa tyckte lakaren att hon skulle hoja dosen. Lékaren
hade inte lyssnat pd henne. En annan kvinna beréattar att hon upplever det som en standig
kamp att bli lyssnad till och bli tagen pa allvar. “Man har inget att séga till om. Lékarna
lyssnar inte. Viftar bort allt. Tar inte en pa allvar. Varfor dr det ingen som lyssnar?”

Kvinnorna beskriver frustration och maktloshet i den langa kampen om att bli lyssnad till.
De beskriver att deras vardag blev paverkad av dagliga smartor och en férsamrad hélsa som
foljd. Men de upplever att ingen i sjukvarden lyssnar till dem trots att de patalar detta. En
kvinna skriver,“Mitt liv slutade att fungera, kunde inte gé till skola, kunde inte jobba. Jag
pétalade det manga génger for likarna men dem lyssnade inte!”

En kvinna som blivit hemskickad fran en mottagning utan att ha blivit lyssnad till beskriver
att hon nasta dag ringer for att be om en tid hos en annan lékare. Kvinnan upplever da en arg
och otrevlig ton fran sjukskoterskan i telefonen, som menar att alla lakare ar lika bra och att
hon ska lita pa vad forsta lakaren sagt till henne. Hon beskriver att sjukskoterskan sa i
telefonen att eftersom hon anses frisk ska hon inte ta upp tid hos dem och gar alltsa inte med
pa att boka in en tid till kvinnan hos en annan lakare. Kéanslan av att inte bli lyssnad till
forstarks av detta samtal. Kvinnan véntade flera ar med att soka vard for sin smarta igen,
vilket skapade Okat lidande och forsdmring av hélsan.
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Végen till en diagnos beskrivs av kvinnorna som lang och pagar ofta under flera ars
tid. Flera av kvinnorna beréattar att det kravts att anhoriga varit med och tydligt patalat
kvinnornas besvar och begarde hjalp fran sjukvarden. Lakare har i samband med det skickat
remiss for laparoskopi for att underséka om endometrios férekommer. En kvinna beskriver
att hon fatt aka in till akuten for misstankt blindtarmsinflammation, men nar prover tas
avskrivs den misstanken och kvinnan &r pa vég att bli hemskickad med Alvedon. Hennes
man slog d& handen i bordet och sa, ”ni behéller henne och utreder varfor hon har sa ont, jag
tar inte hem henne i det skick hon &r i!!!” Kvinnan fortsitter beritta att hon opererats en
vecka senare dar endometrios kunde faststallas och det var sa illa att hennes ena &ggstock
fick tas bort.

Att fa diagnosen endometrios faststalld kan ses som en vandpunkt. Men sa ar inte fallet for
alla. Aven om en lattnad upplevs av att dntligen fa diagnosen faststalld beskriver en del en
fortsatt kamp for att bli lyssnade till. En kvinna skriver, “Nu, 2 ar senare, har jag fortfarande
inte fatt ytterligare hjalp. Det ar dven pa grund av trotthet, jag slutade att orka kdmpa, att
tjata.” De berittar att de inte blir lyssnade till nir det kommer till val av behandling, eller nér
de upplever biverkningar av behandlingar som orsakar mer skada &n nytta. Dessa kvinnor
avslutar sina beréttelser med att de fortfarande kdmpar én idag.

Skyller pa psykisk ohalsa

| den langa kampen att bli tagen pa allvar och lyssnad till innebér ocksa en kansla av att
vardarna skyller pa psykisk ohalsa. Flera kvinnor beréttar att de fatt hora att deras smarta
och blédningar beror pa psykisk ohalsa. En kvinna som bloder i stort sett dagligen under
flera ars tid beskriver att lakaren sager att det beror pa stress. Lakaren har da last att kvinnan
har psykologkontakt pa grund av tvangstankar. Hon skriver:

Jag fick aterkommande genom aren hora att det berodde pa min inre stress och att
det var darfor jag blodde. Vilket i sig resulterade i en annu 6kad stress, da jag kande
att detta inte stamde. Till slut blev jag sd matt att jag tveka pa mig sjalv. Var det
verkligen min inre stress som gjorde detta?

Samma kvinna berattar om en specifik handelse dar hon soker akut vard och far till en borjan
ett bra bemdtande av lakaren. Nar lakaren kommer tillbaka igen efter en stund upplever
kvinnan att ldkaren beter sig pa ett helt annat satt. Kvinnan forstar da att lakaren last i hennes
journal dar hon vet att det star om hennes psykologkontakt. En annan kvinna som sokt vard
flera ganger och fatt hora olika tankbara orsaker till smértan varje gang far hora att hennes
trotthet beror pa depression och inte pd smartan. Den lakaren skriver da ut antidepressiva
lakemedel utan vidare utredning. Kvinnan beréttar att hon tillslut borjar tro pa de lakaren
sager, for inget ar ju fel. Nésta ldkare kvinnan triffar sdger, “du far diagnosen PTSD” (Post
Traumatisk Stress Disorder/Syndrom) och skickar remiss till psykiatrin.

Brist pa information

Det finns flera delar i kvinnornas berattelser som belyser brister i kommunikation och
information i den langa kampen. Flera kvinnor beskriver handelser som visar pa bristande
information fran vardgivaren, bland annat genom att inte ge tydliga besked eller informera
om vilka rattigheter de har i samband med den vard de far. En kvinna beskriver att hon
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upplever att en lakare inte talade klarsprak. Lakaren sa bland annat, “Ja du har ju ont i de
omraden dar personer med vestibulit brukar ha ont” vid ett senare besok efter nagra ar sa
samma ldkare, ”Jag ser en chokladcysta pa ultraljudet vilket skulle kunna tyda pa
endometrios”. Kvinnan erbjods ingen vidare utredning och i efterhand har hon last sin
journal dar lakaren fyllt i tdnkbara sjukdomar som diagnos, vilket gjorde kvinnan mer
forvirrad och arg. | ett forsok att fa mer svar, fann hon sig med ytterligare fragor istallet.
Manga beskriver att de skaffat sig information pa egen hand, antingen via internetsokningar
eller grupper for endometriosdrabbade pa sociala medier. Det kan handla om olika
behandlingsalternativ eller vilka rattigheter man har vid exempelvis inséattning av spiral, som
kan ske under narkos vid behov. Vilket kan minska risken att ett vardlidande sker i form av
kraftiga smartor av behandlingen. Kvinnorna beskriver brist pa tilltro till sjukvarden nar de
upplever sig inte fa fullgod information.

Flera kvinnor beskriver hur de fatt hora att de aldrig kommer kunna fa barn och att det &r
lika bra att ta bort livmodern. Eller att de bor skaffa barn snart och sedan ta bort livmodern.
En kvinna beskriver det som att hennes drém blivit krossad samtidigt som hon valde att ga
pa sin egen magkansla och inte skaffa barn innan hon sjélv var redo och inte heller ta bort
sin livmoder. En kvinna valde att fa livmodern bortopererad. Hon beskriver att hon kanner
en sorg att hennes livmoder opererades bort, operationen har inte hjalp i den grad hon
hoppats pa och aven lett till att hon inte kan skaffa barn. Informationen om férhoppningarna
om vad operationen leder till upplevs bristfallig.

Vandpunkten

Véndpunkten beskrivs av kvinnorna nér de antligen blir lyssnade till, far diagnos och nér de
kanner en 6kad trygghet och kontinuitet i varden. De flesta som upplever att de blir lyssnade
pa beskriver detta nar de kommer till en klinik som &r specialiserade pa endometrios, det
beskrivs dven vid métet med en sjukskéterska eller barnmorska som tar dem pa allvar och
lyssnar och hjalper dem att komma vidare. Att fa diagnosen beskrivs som en befrielse och
upprattelse efter en lang kamp som pagatt under flera ars tid. Nar de far en fast vardkontakt
beskriver kvinnorna en 6kad trygghet i att ha kontinuitet i varden.

Antligen bli lyssnad till

Vandpunkt innebar att antligen bli lyssnad till och tagen pa allvar. De kvinnor som upplever
sig bli lyssnade pa till slut har upplevt det pa flera satt. Det kan vara att de antligen kommer
till en klinik som &r specialiserade pa endometrios eller att de traffat en lakare, barnmorska
eller sjukskoterska som lyssnar. Nar det kommer till sjukskoterskor och barnmorskor sa har
de inte handlat om hjélp att hitta orsaken, utan det kvinnorna beskriver ar att de lyssnar och
visar forstaelse och tar deras symtom pa allvar. Det innebar att kvinnorna upplever en 6kad
stottning i den halsoframjande processen. Kvinnorna beskriver att de far hora fran
barnmorskor och sjukskoterskor att de inte ska behdva ha sa ont som de beskriver och far
hjalp till ratt lakarkontakt. En kvinna berattar att en barnmorska skriver ut en annan sorts p-
piller &n den sorten lakaren forst skrivit ut eftersom kvinnan upplever att det inte hjélper.
“For forsta gangen dr det ndgon som sager att sdhir ont ska du inte behdva ha” Att dntligen
bli lyssnad till beskrivs som en stor lattnad, som att en stor sten lattade fran deras axlar.
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Samma kvinna som beskrivit hur hon upplevde att en gynekolog inte lyssnat nar hon talat
om att undersokningen gor ont, beréttar om hur hon senare blivit battre bemaétt pa en klinik
som ar specialiserade pa endometrios. Hon beskriver att bade lakare och sjukskoterskor alltid
bemoter henne vanligt och med respekt. Hon beskriver att hon alltid kénner sig valkomnad
nar hon kommer dit. Hon beskriver att hon upplever att ldkaren alltid lyssnar pa henne och
har en helt annan instillning till unders6kningarna. Kvinnan skriver, “Det finns inget ’det
gor inte ont” utan det dr snarare mer “Jag vet att det kan gora ont men jag ska vara sa forsiktig
jag bara kan. Du far sdga till om det inte gar”

For en del kvinnor har kommunikationen och samtalet varit vandpunkten i att bli lyssnad
till. Nagra kvinnor beskriver att de varit i kontakt med sjukvarden fér nagot annat an symtom
forenliga med endometrios dar vardgivaren inlett ett samtal. Kvinnorna beskriver hur lékare,
sjukskaterskor och kuratorer fragat hur de mar och lyssnat pa dem. De har da kéant ett
fortroende och beréattat om sitt maende och sina symtom, vardgivaren har da berattat om
endometrios och kvinnorna har kunnat kdmpa vidare med mer information. En kvinna som
sokt vard pa vardcentral av andra skil skriver, “ldkaren sidger, kanske du har endometrios?”.
Det var alltsa forsta gangen under alla ar som jag ens hort det ordet. Ingen har ndgonsin
innan ndmnt det for mig.” En annan kvinna fick hora av sin kurator att hon som patient har
ritt att be om en “second opinion” ndr hon upplevt att hon inte blivit lyssnad till, vilket
kvinnan inte visste om.

Diagnos

Att fa diagnosen endometrios innebér en lattnad och en vandpunkt. | stort sett alla kvinnor
har berattat om en lang kamp for att fa hjalp med utredning och diagnos. De beskriver
kdnslan av uppréttelse efter alla lakare och sjukskoterskor som inte tagit dem pa allvar och
inte lyssnat till dem. En kvinna skriver:

Vilken lédttnad mitt i chocken Gver att ha en kronisk sjukdom. Jag var inte “knépp”,
det var inte psykiskt &ven om det efter alla ar kdndes som det.

Tva av kvinnorna beskriver att de har fatt snabb hjélp och ett gott bemdtande hela végen.
Den ena kvinnan jobbar sjalv som sjukskoterska och blev omhéndertagen av kollegor vid
akut smartpaslag. Den andra kvinnan som upplevt snabb hjélp och gott bemotande hade sokt
pa internet forst och last om endometrios och hittat en passande kvinnoklinik och sokt dit
direkt.

Trygghet och Kontinuitet

Trygghet och kontinuitet innebar att ha en fast vardkontakt. Bristen pa kontinuitet beskrivs
av kvinnorna paga under flera ars tid. Kvinnorna beskriver bollandet mellan olika
specialister for olika symtom som alla kan kopplas till endometrios. Flera av kvinnorna har
fatt kontinuitet i varden till slut och beskriver lattnaden i det. Nar de fatt en fast vardkontakt
upplever de kontinuitet, trygghet och en ké&nsla av att deras lakare och sjukskéterskorna har
lart kdnna dem och ser helheten.
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Jag har haft honom nu under flera ar och han kanner till mig och hur min kropp fungerar.
Han vet vad som fungerar och inte fungerar for mig idag, tack vare att han far en
helhetsbild som annars faller undan nar man kastas mellan olika lakare.

| samband med en fast vardkontakt har kvinnorna aven en stérre uppféljning av pagaende
behandling och upplever att de fangas upp om en behandling inte fungerar. Det har varit vid
bristen pa uppfoljning som kvinnorna beskrivit hur de gatt med samma symtom i flera ar.
Det beskrivs lite olika vad kvinnorna 6nskar i uppfoljningen av varden. En kvinna ar inte
ndjd med att sjukskdéterskan ringer och aldrig lakaren. En annan kvinna kénner tacksamhet
over att en sjukskoterska ringer for att fraga hur hon mar pa sommaren nar lakaren har
semester. Hon skriver:

En av dagarna ringer faktiskt endosjukskoterskan for att fraga hur det ar och beratta om
sitt jobb. Sa att det var skit denna dagen och att jag &ven ringt till sjukhuset men att
telefonkon var full. Hon sa att jag inte skulle ga sa har och hora av mig till sjukvarden
och fa det dokumenterat och eventuellt fa lakartid.

Det ar inte alla kvinnor som lyckats fa en bra behandling och upplever god smartlindring

trots fast vardkontakt. Men dessa kvinnor beskriver anda en okad trygghet i att ha en fast
vardkontakt som lart kanna dem och som foljer upp hela tiden och inte ger upp.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Syftet med studien var att belysa kvinnors upplevelse av bemotandet i varden. For att soka
svar pa detta anvandes kvalitativ, beskrivande innebordsanalys. Enligt Dahlberg (2014) ar
en kvalitativ metod att foredra dar intresset ar att undersoka innebdrden och hur nagot
upplevs. En kvantitativ metod anses mer l[amplig om en foreteelse ska matas eller berdknas.
Att valja skrivna beréttelser som insamlingsmetod av datan visade sig ge bra underlag for att
finna inneborder som svarade pa syftet. | kvinnornas beréattelser beskrivs deras upplevelser
av bemotandet i varden och hur det har paverkat deras halsa och vélbefinnande.

De inklusions- och exklusionskriterier som fanns for de medverkande var kvinnor 6ver 18
ar med faststalld diagnos. Att exkludera kvinnor under 18 ar kunde medfort att en stor
tidsperiod i den langa kampen missats. Men kvinnorna har beskrivit sina upplevelser i varden
redan fran ung alder och fram till nutid. Att exkludera kvinnor utan faststalld diagnos
resulterade i att innebdrden att inte uppleva vandpunkten missades.

Innebdrdsanalys innebar att inte endast beskriva orden i texten utan &ven att lasa mellan
raderna och tolka innebdrden i orden det vill sdga vad det betyder (Dahlberg, 2014). Att
anvanda denna analysmetod gav ett resultat som svarade bra pa syftet och flera vasentliga
innebdrder kunde presenteras. En insikt i kvinnornas livsvarld och existentiella tillvaro
kunde tolkas pa de satt som en innebdrdsanalys &r till for. Dahlberg skriver att i en
beskrivande analys anvands endast den egna insamlade datan och ingen extern data sa som
andra texter. Att anvanda en beskrivande analys menar Dahlberg passar bra nar berattelser,
nedskrivna intervjuer eller observationer ska analyseras. Dock skulle en tolkande analys
(utifran Dahlbergs definition) kunna ge en bredare insikt genom att ta in extern data i sin
analys, vilket inte ges mojlighet i en beskrivande analys. Darfor &r det viktigt att vid en
beskrivande innebordssokande analys lyfta fram och reflektera 6ver sin forstaelse for amnet
innan en datainsamling och analys kan goras (Dahlberg, 2014). Forfattarna lyfte fram sin
forstaelse for amnet innan studien pabdrjades och har genom hela analysen stallt sig fragor
som “dr detta inneborden som avses, eller ar det ndgot annat”.

En annan aspekt som Dahlberg (2014) belyser &r att anvénda sig av en innebdrdsanalys
kraver att mycket tid laggs ner pa att kanna sitt material, vilket skulle kunna vara en nackdel
om talamodet sviktar under analysens gang. Det skulle kunna uppkomma svarigheter att
forsoka paskynda processen, vilket i sin tur skulle kunna leda till att betydande inneborder i
datan missas. For att undvika detta har forfattarna i studien gatt tillbaka till den insamlade
datan genom hela analysens gang, for att forsakra sig om att all innebérd i datan framkommer
I resultatet. Det var dven en anledning till att just skrivna beréttelser valdes istallet for att
exempelvis genomfora intervjuer. Att vélja att intervjua medverkande skulle gett mojlighet
att stalla foljdfragor for att tydliggora innebdrden, men det kan ge en okad tidspress i och
med att datainsamlingen blir mer tidskrdvande.
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Resultatdiskussion

| resultatet framkommer det att kvinnor med endometrios upplever en lang kamp att bli
betrodd och lyssnad till, vilket leder till att de tvingas leva med smartor och andra symtom i
flera ar innan de far hjalp. Altman och Wolcyzk (2010) menar att kvinnor med endometrios
upplever stort lidande bade fysiskt och psykiskt. Detta paverkar deras vardag i stor grad i
och med att kvinnorna ofta planerar sina liv utefter sin menscykel och upplever da en
begransning i vardagen. Dahlberg och Segesten (2010) menar att vardandet borde vara riktat
till att starka patienters hélsa och valbefinnande. Utover bekdmpandet av sjukdom och annan
ohdlsa bor patienten stérkas att sjalv agera halsoframjande. Patientlagen (2014:821) skriver
att halso- och sjukvard ska utformas och genomforas i samrad med patienten. Resultatet visar
att de kvinnor som beskriver att de inte blir lyssnade till upplever brister i stéttning i
héalsoprocessen. Nar de blir lyssnad till och tagna pa allvar upplevs ett storre stod i den
hélsoframjande processen. Enligt nationella riktlinjer for vard vid endometrios (2018) ska
en sjukskoterska eller barnmorska med kunskap om endometrios ge stod for att hoja
livskvaliteten for kvinnor med endometrios.

Resultatet visar att bade unga tjejer och vuxna kvinnor som soker for smarta vid mens och
andra problem som &r forenligt med endometrios ofta blir misstrodda och inte lyssnade till.
Detta leder till att kvinnorna upplever en lang kamp i att bli lyssnad till och tagna pa allvar
med sina besvar, vilket innebar att ett vardlidande sker. Berglund, Westin, Svanstrom och
Johansson Sundler (2012) belyser vardlidandet och hur det paverkar patienten. I métet
mellan vardgivaren och patienten upplevs vardlidande nar patienten kanner sig illa
behandlad, misstrodd eller inte blir lyssnad pa. Vardlidandet forstarks om patienten upplever
att vardpersonal nonchalerar patientens behov att bli sedd och lyssnad till. Att kanna sig illa
behandlad, misstrodd eller inte lyssnad pa leder till onddigt lidande och relationen till
sjukvardspersonalen blir negativ. En orsak till att kvinnorna upplever sig misstrodda och att
ingen lyssnar skulle kunna bottna i brist pa kunskap om endometrios i varden. Mao och
Anastasi (2010) menar att cykliska symtom fran tarm och blasa, som upplevs forvarras i
samband med menstruation, &r vanligt vid endometrios. Vilket gor det svarare att
diagnostisera endometrios och kvinnorna far ofta diagnoser som IBS (irriterad tarm
syndrom). Darfor menar de att sjukskoterskor bor fa mer kunskap kring endometrios, for att
i storre utstrackning fa misstanke om endometrios nar kvinnor soker for besvar med tarm
eller blasa som kommer i cykler. Enligt Sjukskoterskeférening (2017) ska en legitimerad
sjukskoterska ha kunskap om medicinsk vetenskap och beteendevetenskap av relevans for
patientens omvardnad samt ha forstaelse for hallbar utveckling inom halso- och sjukvard.
Sjukskoterskans arbete ska praglas av ett etiskt forhallningssatt. Den omvardnad som bedrivs
forutsatter respekt for manskliga rattigheter, hansyn till ménniskors vérderingar, respekt for
sjalvbestdimmande, integritet och vérdighet.

Resultatet visar att unga tjejer soker vard hos skolskéterska och pa ungdomsmottagningar
och far da hora att det & normalt med smarta vid menstruation och att vissa bloder mer &n
andra. Nationella riktlinjer for vard vid endometrios (2018) belyser vikten av 6kad kunskap
hos sjukskoterskor inom elevhélsa och pa ungdomsmottagningar. Om misstanken pa
endometrios kan uppkomma i ett tidigt skede for unga tjejer, kan risken for kroniska smartor
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och svarigheter att fa barn langre fram minska. Enligt nationella riktlinjer for vard vid
endometrios (2018) har bade barnmorskor och sjukskoterskor en viktig roll i att ge stod for
kvinnor och unga tjejer med misstankt endometrios.

Trots att patientlagen (2014:821) sager att patienten ska fa information om sitt hélsotillstand,
vilka metoder som finns for undersokning, vard och behandling och vilka komplikationer
och biverkningar som kan uppkomma, visar resultatet att kvinnorna upplever bristfallig
information om endometrios och behandlingsalternativ. De beskriver den langa kampen att
fa en behandling som kan resultera i 6kad hélsa och valbefinnande. Det framkommer &ven
att kvinnorna inte blir lyssnade till nar de upplever att en behandling inte ger fullgott resultat.
Halso- och sjukvarden ska utformas i den man det gar i samrad med patienten (Patientlagen,
2014:821). Den vard som ar till for att hjalpa patienten kan skapa ett vardlidande. Det
vardlidandet forstarks om patienten upplever att vardpersonal nonchalerar detta (Berglund,
Westin, Svanstrom & Johansson Sundler, 2012).

Resultatet visar dven att kvinnornas énskan om att skaffa barn inte tas hansyn till, vilket kan
leda till en stor sorg for dem. Altman och Wolcyzk (2010) skriver att sjukvarden bor i hogre
grad ta hansyn till kvinnans énskan om att skaffa barn i val av behandling. Aven om kvinnan
onskar skaffa barn senare bor det tas hansyn till det och det ar viktigt att sjukskoterskan for
ett samtal med kvinnorna om detta. Dahlberg och Segesten (2010) skriver att sjukskoterskan
bor vara 6ppen, foljsam och anvénda sina sinnen och forsoka se, lyssna, k&nna, tdnka och
forsta for att uppmarksamma vad patienten formedlar.

| resultatet framkommer en vandpunkt nar kvinnorna antligen blir lyssnade till, vilket leder
till att de far utredning och tillslut en diagnos. Nationella riktlinjer for vard vid endometrios
(2018) rekommenderar att sjukskoterska eller barnmorska med kunskap om endometrios har
stor betydelse for upplevelse av hdlsa och 6kad mojlighet till ett gott liv, trots kronisk
sjukdom. En sjukskoterska bor finnas som stod och fungera som en lank mellan 6vriga
professioner i ett endometriosteam. Sjukskoterskan kan &ven planera uppféljning och
fortsatta vardkontakter utifran kvinnornas behov. Stédet bor finnas genom att sjukskéterskan
ar tillganglig bade via telefon och personligt besok. Dahlberg och Segesten (2010) menar att
leva med langvarig eller obotlig sjukdom gar inte att frigéra sig ifran och kan i hog grad
innebéra begransningar i vardagen. Tanken pa hélsa kan vara svar men med hjalp av
professionella vardare kan maéjlighet ges att kanna valbefinnande trots sjukdom. Dahlberg
och Segesten skriver att det som ar meningsfullt for en person behdver inte vara meningsfullt
for en annan person. Att fa bekraftelse av sjukvarden innebar ett ssmmanhang med att bli
lyssnad till, vilket framgar i resultatet.

Resultatet visar att kvinnorna upplever trygghet och kontinuitet i varden nar de far en fast
vardkontakt, vilket kar hélsa och vélbefinnande for dem. Enligt Nationella riktlinjer for
vard vid endometrios (2018) bor kvinnor med endometrios ha en fast vardkontakt, helst i
form av ett multiprofessionellt team som samverkar kring kvinnorna och erbjuder
individuellt anpassade vardinsatser. Dahlberg och Segesten (2010) belyser vikten av en bra
vardrelation och det vardande samtalet &r en viktig del i relationen. Det &r vardarens ansvar
i métet med patienten att forsta och ge stod i patientens halsoprocess.
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Konklusion

Resultatet visar pa stora brister i bemotandet for kvinnor med endometrios. Som
sjukskaterska ar det darmed viktigt att finnas som stod for kvinnorna i deras langa kamp,
men ocksa verka for att den langa kampen blir kortare och mindre ensam. Kvinnans halsa
och vélbefinnande ska alltid sattas i fokus for att kunna bedriva en god och saker vard.
Kvinnorna vill att sjukvarden ska se smartan och ga till botten med problemet, istéllet for att
avvisa dem. Sjukskoterskan har en viktig roll att stétta kvinnorna i att framfora deras talan
nar de inte orkar sjélva. Det framkommer dven i resultatet att kvinnor upplever bristande
kunskap hos sjukskoterskor och dvriga professioner i varden nar det galler endometrios.
Kvinnorna blir da misstrodda och inte lyssnade till och tror till slut pa varden som sager att
allt ser bra ut. Vilket skapar ett stort lidande for kvinnorna under en lang tidsperiod och kan
innebéra ett livslangt lidande for en del.

Kliniska implikationer och forslag till utveckling av amnet

Uppsatsen har gett en indikation pa hur kvinnor med endometrios upplever bemotandet i
varden och dven hur stor paverkan bemétandet har i varden. Att kanna sig misstrodd och inte
lyssnad pa skapar ett vardlidande, inte bara for kvinnor med endometrios utan for alla i behov
av vard. Forstaelsen for vad sjukvardens bemétande kan leda till behdver dka inom alla
professioner i halso- och sjukvarden. Forstaelsen for vad hélsa och vélbefinnande innebar
for varje individ far inte heller glommas bort. Uppsatsen ger indikation pa att den upplevda
hélsan inte tas hansyn till i varden for kvinnor med endometrios. For att kunna bemota
kvinnor med endometrios kravs det att sjukskéterskan far en 6kad kunskap och fordjupad
forstaelse hur sjukdomen paverkar kvinnors halsa och véalbefinnande. Studien ger en
indikation pa att sjukvarden behdver forbattras. Eftersom endometrios innebér varierande
symtom dar chansen stor att som sjukskoterska méta kvinnor som séker for symtom forenliga
med endometrios. Darfor bor sjukvarden fa mer utbildning om endometrios och hur det
paverkar kvinnor som &r drabbade. Det &r d&ven hogst angeldget att studera hur sjukskoterskor
erfar att mota kvinnor med endometrios i varden. Aven hur sjukskéterskors forforstaelse for
smartor i samband med menstruation paverkar dem i vardandet av kvinnor med endometrios.
Kunskapen behdver dven 6ka hos allmanheten och hos unga kvinnor. Elevhalsan kan bidra
med detta genom att sjukskoterskor inom elevhélsan gar ut och informerar om endometrios
I grundskolor.
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Hej och tack for att du vill medverka i vart examensarbete.

Vi ar tva sjukskaterskestudenter, som heter Amanda Lennartsson och Anna Friberg Eigert,
som kommer skriva var C-uppsats efter sommaren 2019. Den kommer att handla om
endometrios och bemotandet i varden. En av oss har dven diagnosen endometrios (Anna).
Nu innan sommaren paborjar vi endast arbetet pa bakgrunden i examensarbetet. Sjélva
examensarbetet kommer vi genomfora efter sommaren, under forsta delen av terminen. Sa
vi kommer behdva ha in din beréattelse i augusti helst. Vi kommer att skicka ut en paminnelse
i augusti. Men det gar bra att skicka din berattelse redan nu. Detta ar alltsa ett examensarbete
for grundutbildningen for sjukskoterskor, sa denna studie kommer kopplas till den
grundutbildade sjukskoterskan.

Vi onskar att du berattar om dina upplevelser av bemotandet i varden, kopplat till din
endometrios, oavsett vilken profession det géller (lakare, sjukskoterska, underskoterska,
gynekolog, kurator 0.s.v.). Vi 6nskar hora bade det som du upplevt positivt och det negativt
i bemétandet. Vi dnskar veta din alder och ungefar vart i landet du bor. Vi garanterar din
konfidentialitet, vilket innebar att endast vi (Anna och Amanda) har tillgang till dina
uppgifter, som namn och adress (att vara anonym innebdr att inte ens vi vet ditt namn eller
vem du &r).

Vi som skriver uppsatsen kommer sedan att bearbeta din beréttelse och hitta likheter och
skillnader mellan din och de andras berattelser, for att sedan gora en sammanfattning.
Eftersom du beréttar om dina egna upplevelser och erfarenheter krévs ett skriftligt samtycke
fran dig. Darfor bifogar vi en blankett att fylla i och skriva under. Vi skickar aven med ett
forfrankerat och adresserat kuvert. Om detta inte inkommer till oss kommer vi tyvérr inte
kunna anvénda oss av din beréttelse. Skolan 6nskar aven att fa ta del av din beréttelse for
framtida forskning, om detta ar okej kryssar du i det i blanketten. | det fall att du godké&nner
detta, kan det vara bra att tdnka pa din formulering i din beréttelse. Vill du skicka med din
beréttelse ihop med blanketten gar det bra, annars onskar vi att du skickar den pa
mailadressen: annakatefriberg@gmail.com

Vid fragor och funderingar, sa far du garna hora av dig!

Amanda Lennartsson cl6amale@student.his.se

Anna Friberg Eigert b16annei@student.his.se

Handledare: Mia Berglund mia.berglund@his.se

Examinator: Sirpa Rosendahl sirpa.rosendahl@his.se

Tack for att du vill medverka.
Med vanlig halsning Amanda och Anna
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Ditt godk&nnande

Ringa in JA eller NEJ

Jag godkénner att min beréttelse for anvéndas i studien om bemétandet i
varden, for endometriosdrabbade.

JA NEJ
Jag har fatt tillrackligt med information for att kunna medverka i denna studie.
JA NEJ

Jag godkanner att min berattelse sparas pa Hogskolan i Skovde for framtida
forskning.

JA NEJ

Skriv under med namnteckning, namnfortydligande och datum
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