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Bakgrund: Endometrios dr en kronisk sjukdom som drabbar personer med biologiskt kvinnligt
kon och innebir att livmoderslemhinnan sprids utanfor livmodern. Sjukdomen orsakar bland
annat dysmenorré, besvir fran urinvigar, smérta vid tarmtomning och dyspareuni. I Sverige
drabbas ungefdr var tionde person av endometrios. Trots dess hoga prevalens rader det
fortfarande en betydande kunskapsbrist inom hilso- och sjukvarden. Detta leder ofta till en
lang véntetid pa diagnos, vilket kan paverka den drabbade fysiska, psykiska och sociala
vialmaende. Eftersom sjukskdterskor ofta dr den forsta kontakten med vérden spelar de en
avgorande roll 1 att identifiera symtom och bemdta patienter pa ett respektfullt och
personcentrerat sitt. Syftet: att beskriva hur patienter med endometrios upplevde bemd&tandet
fran hélso- och sjukvardspersonal. Metod: Studien dr en litteraturdversikt baserad pa
kvalitativa artiklar. S6kningarna har genomforts 1 databaserna CINAHL och PubMed. Efter
kvalitetsgranskningen dterstod 13 artiklar som anvéndes 1 litteraturstudien. Resultat: De 13
artiklar som ligger till grund for resultatet kommer fran USA, Sverige, Ungern, Australien,
England, Indien, Brasilien, Irland och Sydafrika. Genom dataanalysen framkom fyra
huvudsakliga kategorier: Forminskning och ogiltigforklaring av patientens upplevelser,
Bristande stod, information och forstdelse fran sjukvardspersonal, Negativa emotionella
effekter av vardmdtet, Positiva vdrderfarenheter och fortroendeskapande moten. Ytterligare
fem subkategorier identifierades som beskriver olika aspekter av bemotandet frén hilso- och
sjukvardspersonal hos patienter med endometrios. Patienter med endometrios upplever ofta att
deras symtom bagatelliseras och normaliseras. Det leder till frustration, psykisk ohélsa och
minskat fortroende for varden. Bristande kunskap hos vardpersonal paverkar upplevelsen av
bemotandet negativt. Ett empatiskt och lyhdrt bemotande samt en 6kad medvetenhet om
sjukdomen har visat sig ha en positiv inverkan pa patienternas vardupplevelse. Slutsats: For
att minska diagnosfordrdjningen och forbattra vrdupplevelsen behover sjukskoterskor ha
kunskap om endometrios, identifiera symtom tidigt och beméta patienter med respekt och
empati. Ett personcentrerat och evidensbaserat arbetssétt kan bidra till 6kad livskvalitet for
personer med endometrios.

Nyckelord: bemotande, endometrios, personcentrerad vard, sjukskéterska, vardupplevelse



TO BE BELIEVED OR OVERLOOKED

PATIENTS' EXPERIENCES OF TREATMENT BEFORE DIAGNOSIS OF
ENDOMETRIOSIS.
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Castro, P & Sinanovic, S. To be believed or overlooked. Patients’ experiences of
treatment before diagnosis of endometriosis. Degree project in nursing 15 credit points.
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Background: Endometriosis is a chronic disease that affects individuals with biologically
female sex characteristics and involves the growth of endometrial tissue outside the uterus.
The condition causes symptoms such as dysmenorrhea, urinary issues, pain during bowel
movements, and dyspareunia. In Sweden, approximately one in ten individuals are affected by
endometriosis. Despite its high prevalence, there remains a significant lack of knowledge
within the healthcare system. This often results in long delays before diagnosis, which can
negatively impact the individual's physical, psychological, and social well-being. As nurses
are often the first point of contact in healthcare, they play a crucial role in identifying
symptoms and treating patients with respect and a person-centered approach. Aim: To
describe how patients with endometriosis experience encounters with healthcare
professionals. Method: This study is a literature review based on qualitative articles. Searches
were conducted in the databases CINAHL and PubMed. After quality assessment, 13 articles
were included in the review. Results: The 13 articles forming the basis of the results originate
from the USA, Sweden, Hungary, Australia, England, India, Brazil, Ireland, and South Africa.
Data analysis generated four main categories: Diminishment and invalidation of the patient’s
experiences, Lack of support, information, and understanding from healthcare professionals,
Negative emotional effects of healthcare encounters and Positive healthcare experiences and
trust-building interactions. Additionally, five subcategories were identified, describing various
aspects of healthcare encounters for patients with endometriosis. Patients frequently reported
that their symptoms were trivialized and normalized, leading to frustration, mental distress,
and decreased trust in the healthcare system. A lack of knowledge among healthcare
professionals negatively affected the experience of care. In contrast empathetic and attentive
interactions along with increased awareness of the disease had a positive impact on patients’
care experiences. Conclusion: To reduce diagnostic delays and improve care experiences,
nurses need to have knowledge about endometriosis, identify symptoms early, and treat
patients with respect and empathy. A person-centered and evidence-based approach can
contribute to improved quality of life for individuals with endometriosis.

Keywords.: care experience, encounter, endometriosis, person-centered care, nurse
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INLEDNING

Endometrios dr en vanligt forekommande kronisk gynekologisk sjukdom som drabbar
personer med livmoder, men kunskap om dess paverkan brister bade i samhaéllet och inom
hilso- och sjukvérden. Det finns en diagnosférdréjning och det paverkar behandling av dessa
patienter. Ett bra bemdtande fran sjukvéarden kan leda till snabbare diagnostisering och bittre
behandling. Genom att vara uppmérksam pa symtom och ta patientens beréttelse pa allvar kan
sjukskoterskor vara en viktig del i att tidigt identifiera endometrios, och hinvisa till
specialistvard, vilket kan minska den tid det tar att fi en korrekt diagnos. Amnet for denna
litteraturstudie &r relevant for den grundutbildade sjukskoterskan da det &r sannolikt att
sjukskoterskor kommer att stota pa den hir patientgruppen inom gynekologiska avdelningar
och kliniker, primérvarden, akutsjukvérden och pa olika diverse vardavdelningar. For att
kunna erbjuda god och personcentrerad omvardnad i enlighet med 1 kap. 6 §
patientsdkerhetslagen, 2010:659 ska sjukskdterskan arbeta utifran vetenskap, dirav ar det att
foredra att sjukskoterskan har god kinnedom om endometrios och hur den péverkar individen
genom olika aspekter. Sjukskoterskor kan till exempel spela en viktig roll i att ge
evidensbaserad information om sjukdomen, behandlingar och sjdlvomhéndertagande. Att
patienter far ritt information gor att de kan fatta informerade beslut om sin egen vard.

I 1 § Hélso- och sjukvérdslagen 2017:30 (HSL) ndmns dven att varden ska vara god och pa
lika villkor for befolkningen, samt att sjukvarden ska arbeta for att forebygga ohilsa. Genom
en personcentrerad vird och evidensbaserad praktik kan sjukskdterskor forbéttra den totala
vardupplevelsen och bidra till en béttre livskvalitet for personer med endometrios.

Ett eget kunskapsbehov identifierades hos forfattarna, da var uppfattning &r att besvir som
orsakas av menstruation och som paverkar personer med biologisk kvinnligt kon ofta
normaliseras och forbises av allménheten, samtidigt som kunskap och medvetenhet inom
hilso- och sjukvarden samt tillgdngen till hjélp tycks vara bristfillig och paverkar bemétandet
av dessa patienter.



BAKGRUND

Endometrios — en éversikt

Endometrios dr en kronisk och dstrogenberoende inflammatorisk sjukdom som innebar att
livmoderslemhinnan eller celler som liknar livmoderslemhinnan véxer pé andra stillen &n i
livmodern. Detta sker oftast genom att livmoderslemhinnan vandrar ut via dggstockarna och
sdtter sig pa dggstockarna och utanfor livmodern (Moradi m.fl. 2014; SFOG 2016).

Etiologi och patogenes

Vid endometrios har livmoderslemhinnan, endometrium, spridits utanfér livmodern, och
bildat sma hérdar i andra lokalisationer i kroppen som bléder samtidigt som vid menstruation,
vilket orsakar sméirta och kronisk inflammation (Karolinska Institutet 2024; SFOG 2025). Det
finns fyra olika undergrupper som sjukdomen brukar delas in 1, ytlig peritoneal endometrios,
endometriom, djup endometrios och adenomyos (a.a.).

Orsaken till endometrios ér inte helt klarlagd, men mensblod som gér via dggledarna ut 1
bukhalan kombinerat med ett immunforsvar som inte klarar av att ta hand om levande
endometriefragment anses vara en av flera mojliga orsaker. Endometrios kan véxa infiltrativt
in i vagina, rektum, bukhinna i lilla bickenet. Sjukdomens patogenes ar alltsa inte helt
faststélld eller klarlagd, men olika teorier har presenterats dé etiologin vid endometrios
diskuterats. En viletablerad teori dr den om immunforsvarets roll i sjukdomens uppkomst. En
annan teori dr att forekomsten av en onormal variation av endometrievdvnad som kan ha en
betydelse for utveckling av sjukdom (Lagana AS m.fl. 2017). Eftersom orsaken till
endometrios inte ar helt klarlagd finns det en osékerhet kring sjukdomen som kan leda till att
patienter fir vénta lingre pa diagnos (a.a.) Utan en exakt forstdelse av orsaken blir det ocksa
svart att utveckla effektiva behandlingar. Endometrios behandlas idag frémst genom att lindra
symtom, som med smartstillande likemedel, hormoner eller kirurgi for att ta bort
endometrievdvnad. Det finns alltsa ingen enkel 16sning eller botemedel vilket gor att manga
patienter kénner sig maktlosa och frustrerade dver att inte f4 permanent hjélp (a.a.).

Prevalens

I Sverige drabbas var tionde fertil person med livmoder av sjukdomen, och ungefér 250 000
personer uppskattas ha endometrios 1 Sverige (Socialstyrelsen 2018). Hilften av dessa har
oftast inga eller endast lindriga symtom. Ungefér hélften av den totala méngden patienter med
endometrios, har besvir som paverkar deras liv (a.a.). Endometrios forekommer inom alla
etniciteter och sociala grupper, men diagnostik och behandling tar ofta ldngre tid 4n vid andra
kroniska sjukdomar som diabetes (Moradi m.fl. 2014) Halso- och sjukvérdspersonal behover
okad kunskap inom omradet, s att personer med misstinkt endometrios far adekvat vird vid
tidiga symtom och risken for ojimlik vard minskar, vilket ar forenligt med 3 kap. 1 § och 2 §
1 Hilso- och sjukvardslagen 2017:30 (Socialstyrelsen 2018).

Symtom, behandling och klinisk bild

Endometrios kdnnetecknas av symtom s& som dysmenorré, buk- och bickensmairta, besvér
fran urinvégar, smarta vid tarmtomning och dyspareuni dr klassiska symtom som uppstar vid
endometrios. Symtomen varierar beroende pa organpaverkan, alder och grad av
sjukdomsaktivitet (SFOG 2025; Socialstyrelsen 2018). Endometrios diagnostiseras och
faststélls vanligtvis genom laparoskopi, men dven gynekologisk ultraljud kan pavisa
endometrios (Socialstyrelsen 2018). Genom laparoskopi gér det att faststilla eller avfiarda
endometrios diagnosen, med hjilp av att man hittar endometrioshérdar och det d&r mojligt att
beskriva utbredningen av dessa, men det gér inte att se djup endometrios. Med vaginalt
ultraljud kan man faststilla djup endometrios samt ovarialendometriom, men inte endometrios
1 bukhinnan (a.a). Behandlingen kriaver oftast hogre hormonella doser én vid behandling med
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preventivmedel (SFOG 2025). Att behandla symtomen i ett tidigt stadium minskar risken att
drabbas av svarare symtom i senare skede. Utan en exakt forstaelse av orsaken blir det ocksa
svart att utveckla effektiva behandlingar. Endometrios behandlas idag frdmst genom att lindra
symtom, som med smértstillande l&kemedel, hormoner eller kirurgi for att ta bort
endometrievdvnad. Det finns alltsa ingen enkel 16sning eller botemedel vilket gor att manga
patienter kdnner sig maktlosa och frustrerade Over att inte fa permanent hjdlp (Lagana AS m.fl
2017).

Sjukdomen dr inte allmént kind, vilket leder till att ménga kvinnor inte soker hjélp i tid eller
inte forstér att deras symtom kan vara relaterade till sjukdomen. Det &r oftast en ldngsam
diagnostisering som tar mellan 4—11 &r innan en korrekt diagnos (Nielsen m.fl. 2023). Den
langa tiden till diagnostisering visar den allminna kunskapsbristen och svérigheterna med att
diagnostisera korrekt. Sjukdomen kan variera i svarighetsgrad och kan innebéra ett stort
lidande, da psykologiska och psykosociala faktorer ocksa samverkar och paverkar varandra
(Moradi m.fl. 2014).

Att leva med endometrios

Personer som lever med endometrios upplever en paverkan pa livskvaliteten till f61jd av
sjukdomen (Moradi m.fl. 2014). Detta beror pa att det i manga fall finns en psykisk ohélsa
som relateras till smértan, samt psykosociala konsekvenser som uppstar i samband med
sjukdomen (Moradi m.fl. 2014; Nielsen m.fl. 2023). Det kan finnas oro som ir kopplad till
svarigheterna med graviditet pa grund av subfertilitet, prevalensen ér dnnu inte faststdlld men
rapporterade siffror varierar mellan 25-80%. En ilska 6ver sjukdomen och en osdkerhet kring
framtiden med den behandling som finns att tillga d.v.s. operation och langsiktiga
lakemedelsbehandlingar (Al-Lami m.fl. 2024; Moradi m.fl. 2014). I den medicinska
litteraturen &dr den angivna aldern for en forstadiagnostisering av endometrios mellan 30-404r.
Forsening av diagnos kan leda till negativa konsekvenser pd individniva, men ocksa utifran ett
samhéllsperspektiv, dir arbetet for en jadmlik och god vérd kan forbattras (Nielsen m.fl 2023)

Det beriknas att cirka 60% av individer med kirurgiskt faststidlld endometrios far stanna
hemma frén skola eller arbete pa grund av smértan (Al-Lami m.fl. 2024). De som har hog
skolfranvaro kan drabbas av lag utbildningsniva, medan de som har ett arbete har fler
sjukfrdnvarodagar, byter arbete oftare och kan drabbas av en ekonomisk forlust pa grund av
franvaro fran arbetet (a.a.). Det forekommer dven en franvaro frén sociala evenemang pa
grund av sjukdomens péfrestningar (Sayer-Jones & Sherman, 2023). Det finns dven andra
anpassningar som individer med endometrios upplever i vardagen sdsom nedsatt funktion
relaterad till intermittenta skov av sjukdomen, behdva gora klddesanpassningar relaterad till
behov av att d6lja sin kropp pa grund av skam och dolja eventuella fordndrade kroppsdelar
(a.a.). Endometrios kan dven péverka en persons konsidentitet negativt, och det som sérskiljer
endometrios 1 denna aspekt dr dess kroniska och smértsamma symtombild (a.a.).

Bemétande inom hélso- och sjukvarden

Den grundutbildade sjukskoterskan moéter patienter med endometrios 1 olika vardkontexter,
exempelvis inom primdrvarden, dir patienter kan soka vard for diffusa buksmértor eller svara
menstruationssmartor (Socialstyrelsen, 2018). Detta kan intréffa innan personerna har fétt sin
diagnos eller d&r medvetna om att det kan rdra sig om endometrios. Dérfor &r det av vikt att
sjukskoterskan, 1 mdtet med patienter innan diagnos faststillts, kan identifiera potentiella
symtom och stélla relevanta fragor for att finga upp misstanke om endometrios (a.a.). Om den
grundutbildade sjukskoterskan har en allmén kinnedom om endometrios kan detta forenkla
diagnostiseringsprocessen (a.a.). Sjukskoterskor och annan vardpersonal har en avgorande roll
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1 att lyssna pa patientens upplevelse och skapa en trygg miljo, dir de kan dela sina symtom
utan att kiinna sig misstrodda (Facchin m.fl. 2017).

Endometrios kan ha en stor pdverkan pa en individs psykiska vdlméaende. Smirta, infertilitet
och de sociala och arbetsrelaterade konsekvenserna kan leda till stress, angest och depression
(Facchin m.fl. 2017; Moradi m.fl. 2014; Nielsen m.fl. 2023). En sjukskoterska kan erbjuda
stod genom att skapa en empatisk och lyhord kommunikation och végleda patienten i1 hur de
kan hantera sin sjukdom pa ett mentalt och emotionellt sétt (a.a.).

Smarta dr ett centralt symtom vid endometrios, och sjukskdterskor har en viktig roll 1 att
hjdlpa patienten hantera smérta. Det innebér att inte bara ge medicinsk behandling, utan ocksa
att ge rdd om livsstilsforandringar, avslappningstekniker eller fysisk aktivitet som lindrar
smarta (Facchin m.fl. 2017; Moradi m.fl. 2014). Ett holistiskt bemdtande kan ge patienten
verktyg att leva med sjukdomen pa ett béttre sitt (a.a.). Halso- och sjukvardspersonalens
bemotande av patienter med endometrios dr av stor vikt for en snabb och korrekt
diagnostisering och en effektiv behandling (Facchin m.fl. 2017). Genom att 6ka kunskapen
om sjukdomen och bemdéta patienter med respekt och empati kan sjukskéterskor bidra till en
forbattrad vardupplevelse och livskvalitet med endometrios (a.a.).

Personcentrerad vard innebér ett gott partnerskap mellan patient/nérstdende och vérdpersonal,
for att fraimja patientens delaktighet i sin vard (Goteborgs universitet 2023).

Genom att arbeta personcentrerat inom sjukvéirden tar man i beaktning patientens
erfarenheter, upplevelser, perspektiv, kunskap och medverkan. For patienter med endometrios
innebdr detta att sjukskoterskor dr lyhdrda och lamnar utrymme for patienten att uttrycka sin
smaérta, sina kanslor och sina specifika behov. Patienten bor f& mdjlighet att uttrycka sina egna
preferenser om hur de vill hantera sin sjukdom och behandling, vilket skapar en kénsla av
kontroll och delaktighet hos patienten. Patientens formagor och behov ska tas i beaktning for
att etablera en god relation och gott samarbete mellan sjukvardspersonal och patient (a.a.).

Fundamentals of Care dr ett teoretiskt ramverk som handlar om grundldggande omvardnad
och innebdr att tillgodose patientens fysiska, emotionella, sociala och psykologiska behov
(Muntlin&Jangland 2020). For patienter med endometrios dr det av betydelse att
sjukskoterskan har en helhetssyn pa deras behov, eftersom sjukdomen ofta medfor fysiska
smirtor och psykologiska pafrestningar. En vérdrelation bygger pa att etablera en god och
trygg relation mellan sjukskoterska och patient. Vardrelationen baseras pé att sjukskdterskan
ska vara palast, reflektera och utvirdera, skapa fortroende, vara nirvarande och forutse behov
1 enlighet med Fundamentals of Care. Eftersom endometrios ofta innebédr svéara smértor
behover sjukskoterskan kunna beddma smaértan korrekt och sékerstilla adekvat smértlindring
(a.a.). Den grundutbildade sjukskoterskan behdver skapa en trygg och 6ppen kommunikation
for att bygga fortroende. Det innebir att lyssna aktivt, vara empatisk och bekrifta patientens
upplevelse av sjukdomen. Patientundervisning omfattas ocksa av ramverket, dér
sjukskoterskan kan erbjuda information om endometrios, behandlingsalternativ och
livsstilsanpassningar (a.a.). Sjukskoterskan bor kunna ge ett psykologiskt stod och se hela
personen, inte bara sjukdomen. Det innebér att forsta de psykosociala aspekterna av
sjukdomen, som kan inkludera paverkan pd relationer, arbete och socialt liv.

Problemformulering

Endometrios &r en kronisk inflammatorisk sjukdom som enbart drabbar personer med
livmoder. Ménga far symtom redan i tonaren, men diagnosen drdjer 1 genomsnitt 4—11 ar. En
sadan diagnosfordrojning paverkar livet och deras forhallningssitt till sjukdomen. Att
patienter med endometrios 1 genomsnitt far sin diagnos senare dn vid andra kroniska



sjukdomar, sasom diabetes, tyder pa bristande kunskap och forstielse inom hilso- och
sjukvérden. Sjukdomen kan medfora ett stort lidande for patienterna samtidigt som det tycks
finnas en utbredd okunskap och brister inom hélso- och sjukvarden nér det géller att
identifiera och bemdta dessa patienter pa ett adekvat sétt. I ménga fall dr det sjukskoterskan
som har den forsta kontakten med patienter som soker hjilp for smérta och andra diffusa
symtom kopplade till endometrios. For att erbjuda en god och séker omvéardnad behdver
sjukskoterskan kunna bemota dessa patienter med kunskap, lyhdrdhet och empati. Har blir
bade personcentrerad vard och Fundamentals of Care visentliga for omvardnadsarbetet.
Genom att anvinda ramverket Fundamentals of Care 1 sitt arbete med den hir patientgruppen,
kan sjukskdterskan forbéttra vardrelationen med personer med missténkt endometrios. For en
god omvardnad i de olika vardsammanhang dir det kan forekomma moten med patienter med
endometrios, bor sjukskdterskor ha en forstaelse for sjukdomen och beméta patienterna pé rétt
sétt. Oftast ar det sjukskoterskor som kan ha forsta kontakten med patienterna nér de soker sig
till sjukvérden for de uttalade symtomen som beror pa endometrios. Att en grundutbildad
sjukskoterska kan uppméarksamma symtomen och ge patienten mojlighet att vara delaktig i sin
vard kan bidra till en mer korrekt och tidig diagnostisering. Genom att vara uppmérksam och
ta patientens symtom pa allvar kan varden bli mer gedigen och tillgénglig for personer med
endometrios, vilket i sin tur kan stérka patientens fortroende for hilso- och sjukvarden. Det ar
dérfor av stor vikt att sjukskdterskan har kunskap om hur endometrios yttrar sig och beméter
patienterna med lyhordhet, respekt och forstéelse.

SYFTE

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva hur patienter med endometrios upplevde
bemotandet fran hilso- och sjukvérdspersonal.

Frigestdllning: Hur upplever patienter med endometrios bemdtandet fran sjukvérden innan sin
diagnos?

METOD

Den studiedesign som anvinds 1 denna litteraturstudie for att besvara syftet dr en kvalitativ
studiedesign, med utgangspunkt i Willman m. fl. (2016). Den kvalitativa studiedesignen &r att
foredra nar erfarenheter av bemotandet ska studeras, diarav har detta valts. Litteraturstudien
innebdr en systematisk genomgang av tidigare publicerad forskning inom omradet som ska
granskas. Studien har genomf6rts med en dokumenterad sokstrategi for att soka, granska och
sammanstdlla tillgdngliga data for att besvara litteraturstudiens syfte.

PEO-modell

Litteraturstudien anvinder en PEO-modell for att effektivisera sokningsprocessen, och genom
att anvinda sig av PEO-modellen innebér det att begreppen population, exposure och outcome
har behandlats relaterat till syftet enligt Bettany-Saltikov och McSherry (2016). Populationen
bestar av patienter med endometrios, exposure dr bemotande fran sjukvirdspersonal och
outcome dr upplevelser. Se tabell 1 nedan.

Tabell 1
Population Exposure Outcome
Patienter med Bemotande fran Upplevelser
endometrios sjukvérdspersonal




Inklusionskriterier

Inklusionskriterierna for de vetenskapliga artiklarna som anvints i datainsamlingen redovisas
1 tabell 2 nedan. “Patienter med endometrios” anvéndes for att inkludera olika konsidentiteter
i studierna, inte endast personer som identifierar sig som kvinna. Personerna som ingick i
studierna som samlades in skulle vara personer fran 18 ar, detta for att undvika barn och
ungdomar i inkluderingen. Artiklarna skulle ha en kvalitativ ansats och vara skrivna pa
engelska.

Tabell 2
Inklusionskriterier
Patienter med endometrios
Patienter fran 18 ar
Kvalitativ ansats
Engelska artiklar

Databassokning

De databaser som har anvints i datainsamlingen for att finna relevanta artiklar som besvarade
studiens syfte &r CINAHL och PubMed. Databaserna har valts i enlighet med Willman (2016)
och Ericson (2017) som beskriver databaserna som ldmpliga for omvardnadsforskning inom
hélso- och sjukvardsomrédet. For ett bredare sokningsresultat ska fler &n en databas anvindas,
dérav har denna litteraturstudien utgatt frin CINAHL och Pubmed (a.a.). For att efterstridva
enighet inom databassokningarna har skribenterna genomfort en individuell sdkning i varsin
databas. Direfter bytte de databaser och upprepade sokningarna i den andra databasen. Denna
metod anvindes for att identifiera eventuella avvikelser i databassokningar och uppna
konsensus mellan skribenterna.

Sokstrategien som anvénts i1 databassokningen har inkluderat badde dmnesord och fritextord for
att finna vetenskapliga artiklar i de ndimnda databserna. Databassokningen har utgatt fran
syftet och PEO-modellen. Trunkering* har anvénts for att fa fram alla stavelser och bdjningar
av ett ord. Vid s6kning 1 fritext har citattecken anvénts for att soka exakt 1 den ordfoljd som
star angivet 1 sokrutan. S6korden som anvénts for sokblock P (population) &r “Endometrios*”
och ”Endometriosis”. Sokorden for sokblock E (exposure) dr “Encounter™”, ”Professional-
Patient Relations+”, "Patient Experience”, “Health Care Delivery+”, ’Interaction”, . S6korden
for skblock O (outcome) dr “Attitude+”, “Experience*”, “Perceptiont”, “Perspective™®”,
“Interpretation”. De booleska soktermerna OR har anvénts for varje block och AND vid
addering av blocken for den slutgiltiga s6kningen. Dérefter har begransningarna peer review
och det engelska spraket tagits med. Sokningen resulterade i 135 artiklar frin CINAHL och
482 artiklar fran PubMed. Den kompletta redovisningen med fullstindig information med
sOkschema visas 1 bilaga 1 och bilaga 2.

Urvalsprocessen

Studier som moter det hér arbetets angivna inklusionskriterier har samlats in. Urvalsprocessen
paborjades genom att ldsa titeln pa samtliga artiklar som hdmtats fran databassdkningen i
PubMed och i CINAHL med ovan nimnda sékord. Titlar som inte dverensstdmde med
litteraturstudiens syfte valdes bort och det resulterade 1 482 artiklar fran PubMed och 135
artiklar frin CINAHL se tabell 3 nedan. Forfattarna genomforde separata granskningar i bada
databaserna, dir samtliga abstract lastes for att salla bort icke-relevanta artiklar enligt
inklusionskriterierna. Abstract som var relevant for litteraturstudiens syfte valdes ut och det
resulterade 1 90 artiklar fran CINAHL och 150 fran PubMed, se tabell 3 nedan. Endast
empiriska kvalitativa studier inkluderades och ett flertal kvalitativa sekundéara studier valdes
bort. Fyra artiklar fanns som dubbletter i bAde CINAHL och PubMed och darfor valdes enbart
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tva av dessa. En snabbldsning av metod- och resultatdel ledde sedan till att 18 artiklar valdes
ut for kvalitetsgranskningen, av dessa 10 frin CINAHL och 8 frdn PubMed, se tabell 3 nedan.
Det slutliga urvalet kvalitetsgranskades enlig SBU:s kvalitetsmall (Willman m.fl. 2016).

Tabell 3
Databas Antal traffar | Antal ldsta Antal ldsta Antal Slutgiltigt
titlar abstract granskade urval till
artiklar resultat
PubMed 482 482 150 8 7
CINAHL 135 135 90 10 6
Totalt 617 617 240 18 13

Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskning har utforts med utgédngspunkt fran Statens beredning for medicinsk och
social utvirderings granskningsmall (SBU 2014) dér foljande punkter har behandlats: syfte,
urval, datainsamling, analys och resultat. SBU:s mall har som syfte att artiklarna ska granskas
genom en kvalitetsbedomning, dér artiklarna antingen resulterar i 14g-, medel- eller hog
studiekvalitet. Genom att anvinda denna mall har det sikerstéllts att det material som ska
anvindas dr av god kvalitet utifrdn dessa aspekter som ndmns i mallen. Skribenterna
granskade artiklarna gemensamt, och pa sé sétt uppnaddes dverensstimmelse mellan
skribenterna. Sammanlagt har 17 artiklar kvalitetsgranskas, och det resulterade i en artikel
med lag studiekvalitet, sex artiklar med medelhog studiekvalitet samt tio med hog
studiekvalitet. Det slutgiltiga urvalet till resultatet blev 13 stycken artiklar, ddr 6 var fran
databasen CINAHL och 7 fran databasen Pubmed.

Dataanalys

Data analyserades baserat pa Popenoe m.fl. (2021), vilket utgjordes av en systematisk process
dir meningsenheter identifierades, kondenserades, kodades och dérefter grupperades 1
kategorier och subkategorier. En artikelmatris skapades, for att f4 en 6verblick av studiernas
karaktir och innehall. Skribenterna gjorde analysprocessen sjélvstiandigt for att sedan jaimfora,
och direfter gora analys av data gemensamt. Processen inleddes med att hitta meningsenheter
som besvarade den hér litteraturstudiens syfte, 1 de olika artiklarna. Meningsenheter som
valdes ut innehdll meningar som var bdde direkta citat fran respondenterna, men dven skrivna
meningar av forfattarna i de valda artiklarna. Dessa valdes ut da de besvarade denna
litteraturstudiens syfte och fragestillning, i enlighet med Popenoes m.fl (2021) analysmetod.
Detta gjordes digitalt i en Word-tabell och artiklarna fick olika fargkoder for att forenkla
processen och kunna sirskilja dem &t. Nér alla meningsenheterna var fardiga, kodades dessa
enheter genom en summering av inneborden fran meningsenheterna, i ndsta kolumn. En
kodning gjordes ddrefter utifrdn summeringen frén meningsenheterna som beskrev det mest
centrala utifrdn meningsenheterna. Kategorier utformades 1 nédsta kolumn med utgangspunkt i
kodorden frén artiklarna och med hénsyn taget till det valda syftet i kategoriseringsprocessen.
Dessa kategorier fick dven subkategorier som skrevs ned i den sista kolumnen. Skribenterna
fick det gemensamt till fyra kategorier, med tillhorande subkategorier utifrdn gemensamma
egenskaper som fétts frdn dataanalysen som redovisats i resultatdelen.
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RESULTAT

Resultatet baseras pa 13 empiriska kvalitativa studier som valdes ut {for att de svarar mot
arbetets syfte. Samtliga studier har genomgatt kvalitetsgranskning enligt SBU:s
granskningsmall och bedomts ha hog eller medel studiekvalitet. Materialet omfattar
traditionella kvalitativa intervjustudier, fokusgrupp studier, men dven studier med kvalitativ
material fran bloggar och analyser av forstahandsberéttelser. Exempelvis anvindes en studie
som bygger pa tva amerikanska memoarer av forstahandsberittelser (Abraham & Rajasekaran
2014). En annan studie (Grundstrom m.fl. 2020) analyserade blogginldgg fran vuxna i Sverige
med endometrios. Grogan m.fl. (2018) anvénde 6ppna fragor i ett onlineformulér for att samla
in upplevelser fran engelsktalande kvinnor i USA. Dessutom inkluderades en ungersk studie
(Marki m.fl. 2018) baserad pa fokusgruppsdiskussioner. Resterande studier som togs med &r
kvalitativa intervjustudier fran linder som USA, Ungern, UK, Australien, Indien , Brasilien,
Irland, Sverige och Sydafrika. Antalet deltagare i studierna varierade frén 9-30 kvinnor och
totalt intervjuades 156 kvinnor med diagnostiserad endometrios. Intervjustudien frn
Sydafrika (Eder & Roomaney 2023) beskriver transexuella och icke-binira personers
erfarenheter av hélso- och sjukvéirden i samband med endometrios, elva personer inkluderades
i denna studie. Bemotandet avser det som ges av hilso- och sjukvéardspersonal, dir ldkare,
sjukskdterskor och gynekologer samt andra specialiteter kan ingd. Samtliga artiklar
publicerades mellan ar 2017-2024. I denna del anvénds termerna “kvinna”, “patient” och
“person” konsekvent i enlighet med respondenternas bendmning i1 det ursprungliga materialet.
Nar respondenterna bendmns som “kvinna” 1 kéllmaterialet, anvdnds denna term. I de fall dér
“person” eller “patient” forekommer, anvinds dessa termer. Detta tillvigagéngssétt syftar till
att respektera respondenternas sjilvdefinition samt for att anvénda ett genusmedvetet
sprakbruk. Se tabell 4 for en oversikt 6ver huvudkategorier och tillhdrande subkategorier som
har identifierats.

Tabell 4.
Huvudkategorier Subkategorier
Forminskning och ogiltigforklaring av e Normalisering av symtom
patientens upplevelser e Att inte bli trodd av vardpersonal
Bristande stdd, information och forstaelse e Brist pa kunskap och kompetens hos
fran sjukvardspersonal vardpersonal
e Otillrdcklig information frén hélso-
och sjukvardspersonal
Negativa emotionella effekter av vardmotet e Emotionell utsatthet
Positiva varderfarenheter och e Att kiinna sig sedd
fortroendeskapande moten e Anpassad individuell vird

Forminskning och ogiltigforklaring av patientens upplevelser

Den hér kategorin beskriver att kvinnor med endometrios ofta upplever att deras symtom inte
tas pa allvar av hélso- och sjukvarden. Manga vittnar om att de bemdts med misstro, fordomar
och nonchalans, dir deras smérta ofta avfardas som dverdriven eller kopplas till psykiska
orsaker. Sérskilt unga vuxna rapporterar att de far nedséttande etiketter och att deras
upplevelser inte erkénns.
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Att inte bli trodd av vardpersonal

Kvinnor med endometrios beskrev det som en kamp for att fa en bra medicinsk behandling av
sjukvérden (Grundstrom m.fl. 2018). Kvinnor blev bemoétta med ignorans av hélso- och
sjukvardspersonal nér de sokte vard for sina symtom men inte blev trodda (Grundstrom m.fl.
2018; Grogan m.fl. 2018; Marki m.fl. 2022; Hallstam m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022). Att
inte bli trodd i en sarbar situation upplevdes som stressande for ménga kvinnor (a.a.). En
vanlig upplevelse bland patienter som misstidnktes ha endometrios var att deras smaérta inte
togs pd allvar, utan istéllet ifragasattes eller forklarades med 14g smarttroskel (a.a.)

Unga vuxna med typiska endometrios-symtom upplevde ett frekvent avfardande av hélso- och
sjukvardspersonal nér de aktivt sokt vard och presenterat symptomen (Grundstrom m.fl. 2018;
Grogan m.fl. 2018; Marki m.fl. 2022). Vissa patienter upplevde att de inte togs pa allvar och
beskrev att de ofta blev tilldelade nedsittande etiketter sdsom 'galen' eller
'uppmairksamhetssokande' (a.a.).

For vissa kvinnor upplevdes det som krénkande att hdlso- och sjukvardspersonal ifrdgasatte
smaértans legitimitet, genom att anta att den var overdriven till foljd av psykisk ohélsa eller
tidigare traumatiska erfarenheter. (Grundstrom m.fl. 2018). Andra kvinnor hade pé egen hand
forsokt fa fram svar pa deras symptom genom att sdka pa internet och sjélvdiagnostisera for
att sedan helt bli avfirdad av ldkare och annan sjukvéardspersonal (Abraham & Rajasekaran
2024). Fokuset hamnade istillet pé att smirtlindra med tabletter och inte pa sjélva
grundorsaken till deras symptom (a.a.). I andra fall innan personerna fick sin
endometriosdiagnos var hilso- och sjukvardspersonal fokuserade pa andra enkla orsaker till
deras symptom sdsom infektioner, misfall eller IBS (a.a.). En del personer fick ocksa radet att
borja tridna oftare for att lindra smérta och andra upplevda symptom. Det ledde till att
personerna upplevde att de blev forlgjligade och inte tagna pa allvar av hélso- och
sjukvardspersonal (Grundstrom m.fl. 2018; Hallstam m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022).
Tiden fore diagnos upplevde en del personer hélso- och sjukvardspersonalen som nonchalanta
och dir motet karakteriseras av distans. Personalen upplevdes rastlosa, trummade med
fingrarna mot bordet, undvek 6gonkontakt och anvénde ett obegripligt sprak (a.a.). En del
kvinnor beskrev en ilska och sorg dver att inte ha blivit tagna pé allvar tidigare, och att en stor
del av deras lidande hade kunnat undvikas om nigon verkligen hade lyssnat, oftast flera ar
innan en diagnos (Grundstrom m.fl. 2018; Grogan m.fl. 2018; Marki m.fl. 2022; Hallstam
m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022). Att inte bli tagen pé allvar resulterade i att manga kvinnor
forlorade tilliten till hélso- och sjukvérdspersonalen 6verlag och forlorade dven tilltron till
hilso- och sjukvarden (a.a.).

Flera deltagare beskrev hur de tvingades vara envisa 1 mdtet med hélso- och sjukvarden.
Denna envishet upplevdes som en nddvéndig strategi for att bli tagna pa allvar, fa remiss till
gynekologen, samt pdbdrja en utredning som kunde leda till diagnos och adekvat behandling.
Att vardpersonal inte tog patienternas besvér pa allvar bidrog saledes till att individen sjilv
behovde driva vardprocessen framét (a.a.).

Normalisering av symtom

I kampen for en korrekt diagnos talade kvinnorna om envishet ocksé i situationer nir deras
symtom blev normaliserade och de fick hora att deras symtom bara var ‘svéara
menstruationssmértor’ (Grundstrom m.fl. 2018; Grogan m.fl. 2018; Marki m.fl. 2022;
Haéllstam m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022). I flera studier framkommer det att personer med
symtom pa endometrios ofta far sina besvér forminskade eller forklarade som normala.
Smairta vid menstruation och samlag tolkas ofta som en naturlig del av att vara sexuellt aktiv,
vilket leder till att symtomen inte tas pa allvar (Gorgan m.fl. 2018;Abraham & Rajasekaran
2024; Grundstrom m.fl. 2018; Hallstam m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022. Det forekommer
att patienter blir bemdtta med misstdnksamhet eller till och med skuldbeldggs, och
aterkommande upplever att virden inte reagerar trots langvarig och intensiv smarta (a.a.).
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Istéllet for att erbjudas vidare utredning eller remittering blir de ofta hidnvisade mellan olika
vardenheter utan att fa en tydlig diagnos eller anpassad behandling. Denna normalisering av
symtom bidrar till en fordréjning 1 bade diagnos och behandling (a.a.). Normaliseringen av
symtomen ledde till att personer med endometrios borjade uppfatta smérta som en del av sitt
normaltillstind, d& de upprepade ganger fatt hora detta i kontakt med hélso- och sjukvarden
(Abraham & Rajasekaran 2024; Grundstréom m.fl. 2018; Grogan m.fl. 2018; Marki m.fl. 2022;
Hallstam m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022). Som resultat tenderar kvinnor att normalisera
sina kroppsliga symtom och i métet med hélso- och sjukvéirdspersonal minimera dem eller
uteldmna vissa besvar (a.a.).

Sjalvklander framgick som ett vanligt inslag i kvinnornas liv efter att de upprepade ganger fatt
hora att deras symtom var normala (Abraham & Rajasekaran 2024; Grogan m.fl. 2018; Marki
m.fl. 2022; Wren & Mercer 2022). De sjidlvklandrade for att ha endometriossmartor, for att
behova soka vard och for att inte kunna reglera smértan (a.a.). Radslan hos kvinnorna 6kade
som en f6ljd av att deras symtom hade blivit normaliserade (a.a.). En deltagare talade om hur
sorgligt det var att hon hade levt i 10 &r med konstant smérta utan att fa en diagnos eller
behandling (Marki m.fl. 2022). Eftersom kvinnornas symtom hade blivit forminskade var det
vanligt med fOrvirring och dngest och tankar som ‘jag inbillar mig smértan’ och ‘allt &r bara 1
mitt huvud’ (Moore m.fl. 2022). Kvinnorna vittnar d&ven hur deras verklighet blivit ifragasatt
av hilso- och sjukvardspersonal. Att de inte lingre vet vad som é&r verkligt och overkligt
(Moore m.fl. 2022; Abraham & Rajasekaran 2024; Grundstrom m.fl. 2018; Grogan m.fl.
2018; Marki m.fl. 2022; Hallstam m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022). En annan typ av
normalisering som patienterna upplevde var ocksa en sorts forminskning av deras symptom.
Kommentarer som ‘alla kvinnor lider’, ‘smértan forsvinner efter brollopet’, ‘smaérta ar
kvinnliga hélsa’ och ‘kvinnor foddes for att uthdrda smérta’. Denna typ av normalisering ar
knuten till forutfattade meningar om genus (de Souza Sao Bento & Nunes Moreira 2017).

Bristande stod, information och forstaelse fran vardpersonal

Den hér kategorin beskriver att patienters erfarenheter av moten med hélso- och sjukvard vid
endometrios ofta praglas av bristande kunskap, otillrdcklig information och 1ag forstaelse fran
véardpersonalens sida. Flera studier visar att okunskap leder till forsenad diagnos, felaktiga
behandlingsforslag och att patienter sjdlva tvingas agera experter for att fa ratt vard.

Brist pa kunskap och kompetens hos vardpersonal

Behovet av mer kunskap och medvetenhet om endometrios hos hélso- och sjukvardspersonal
ansags av kvinnorna ligga till grund for en snabbare diagnostisering, béttre stod och
behandling (Lightbourne m.fl. 2024; Mikesell & Bontempo 2022; Grundstrém m.fl. 2018;
Young m.fl. 2020). En deltagare beskriver hur likare inte gick till botten med hennes
symptom och stdllde inga frdagor som hade kunnat leda till en endometriosdiagnos
(Lightbourne m.fl. 2024). Trots alla indikationer p4 endometrios och flera ldkarkonsultationer
fick hon aldrig hora att hon var ett klassiskt endometriosfall (a.a.). Kvinnor uttryckte dven att
deras kroppsliga erfarenheter och kunskap om den egna kroppen kunde bidra till att vigleda
lakare mot en korrekt diagnos (Young m.fl. 2020). Ménga patienter upplever att de ofta mots
av okunskap frén hélso- och sjukvardspersonal, vilket gor att de maste forlita sig pd sin egen
personliga erfarenhet for att forstd och hantera sina symtom (Lightbourne m.fl. 2024;
Mikesell & Bontempo 2022; Grundstrom m.fl. 2018; Young m.fl. 2020). Det &r ocksé vanligt
att frustration uppstar nir de inte far adekvat stod, vilket leder till att de sjélva soker
information, exempelvis via internet, for att kunna presentera underlag for sina vardkontakter
(a.a.). Ett tvivel uppstar 1 sddana moten nér patienter behdver sjélvdiagnostisera och en kvinna
beskrivet tankar som ‘vem dr jag och sdga till likaren att det dr endometrios’ och ‘du dr
ldkare, du borde diagnostisera’ (a.a.). Att sjalvforespraka ansdgs ocksa vara nodvandigt 1
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motena karakteriserade av okunskap. Det var nodvandigt dels for att fa en korrekt och snabb
diagnos, men ocksa for en bra och effektiv behandling (Young m.fl. 2020; Lightbourne m.fl
2024; Miksell & Bontempo 2022). Flertalet vardrelaterade skador sa som en ineffektiv och
skadlig behandling kunde ddrmed undvikas (a.a.). I studien av (Grundstrém m.fl 2020) blev
flertalet kvinnor krénkta och frustrerade 6ver den forekommande okunskapen i svensk
sjukvérd. Hélso- och sjukvardspersonal forde manga ginger fram ett ansprék pa att vara en
kunskapsmadssig auktoritet, men visade okunskap genom att stélla opassande fragor och
formedla irrelevant information (a.a.). Detta orsakade att kvinnorna forlorade tillit och tilltro
till den svenska sjukvarden (a.a.). Manga kvinnor formedlade hur sorgligt det var att s& manga
lakare inte ens visste vad endometrios dr och hur den paverkar kvinnan (Grundstrém m. fl.
2020; Lightbourne m.fl. 2024; Mikesell & Bontempo 2022; Young m.fl. 2020). Kvinnorna
vittnar dven om en hel del felaktig information om endometrios som formedlas av hilso- och
sjukvardspersonal (a.a.). Att fa relevant information var viktigt for att kvinnorna skulle forsta
hur endometrios paverkar deras kroppar och vad de sjdlva kan gora for att hantera sjukdomen

(a.a.).

En patient vittnar hur gynekologen hon tréffade ville injicera ladkemedel som inte var
nddvindiga och dven behandla med felaktiga lakemedel (Grogan m.fl. 2018). Hon hade pa
egen hand skaffat kunskap om endometrios och det medicinska forfarandet (a.a.). Patienter
tvingas bli experter pad endometrios som foljd av okunskap och brister i kompetensen kring
endometrios hos hélso- och sjukvardspersonal (Grogan m.fl. 2018; Grundstrom m.fl. 2018;
Marki m.fl. 2022; Hallstam m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022; Lightbourne m.fl. 2024;
Mikesell & Bontempo 2022; Young m.fl. 2020). Tiden fore en endometriosdiagnos praglas
ofta av upprepade vardkontakter dér patienter slussas mellan olika enheter och professioner
utan att fa adekvat hjéalp (Abraham & Rajasekaran 2024; Marki m.fl. 2020; Mikesell &
Bontempo 2022; Wren & Mercer 2022). En aterkommande upplevelse ér att hidlso- och
sjukvardspersonal brister i kunskap om tillstdndet, vilket leder till att symtom bagatelliseras,
felbehandlas eller tolkas som nagot annat (a.a.). Denna brist pd kompetens resulterade i att
kvinnornas smérta normaliserades och att effektiva behandlingsalternativ inte erbjods (a.a.). I
vissa fall ledde det till att kvinnor fick vénta i over ett decennium pa korrekt diagnos, trots
langvariga och svédra symtom (a.a.). Det framkommer &ven att patienter ofta far felaktig
information, exempelvis att graviditet eller hysterektomi dr de enda behandlingsalternativen
eller att deras fertilitet redan ar forlorad vilket i vissa fall har fatt allvarliga konsekvenser
(Wren & Mercer 2022; Marki m.fl. 2020; Mikesell & Bontempo 2022).

Otillracklig information fran héalso- och sjukvardspersonal

Deltagare som uttryckte att de fatt lite informerad viagledning om endometrios och dess
paverkan pé det dagliga livet upplevde i storre utstrackning frustration och isolation jAmfort
med de som fitt tillrackligt med information fran virdpersonalen (Wren & Mercer 2022).
Kvinnor beskrev en sorts skyldighet att pd egen hand sdka och hitta information om
endometrios for att sedan informera och rada vardpersonal (a.a.). Att till slut {4 en diagnos var
en dubbelsidig upplevelse av bade lattnad men ocksa ridsla for framtiden (Wren & Mercer
2022; Rogan m.fl. 2018; Grundstrém m.fl. 2018; Marki m.fl. 2022; Hallstam m.fl. 2018;
Lightbourne m.fl. 2024; Mikesell & Bontempo 2022; Young m.fl. 2020). Minga kvinnor var
missndjda med hur beskedet hade 1dmnats och manga deltagare forstod inte vad det skulle
innebéra for framtiden (a.a.). Det var ménga obesvarade fragor vilket ledde till att de upplevde
brist pa information och fick kénslan av att vara uteldmnad (a.a.). En del fick besked och
information direkt efter en laparoskopi nédr de var som mest dasiga och inte kunde ta in
informationen eller stélla nagra frdgor (Grogan m.fl. 2018). Vilket ocksa resulterade i1 kénslor
av ensamhet och sdrbarhet som foljd av att ha lamnats med otillricklig information av
vardpersonalen (a.a.). Ett annat sitt pa vilket kvinnorna hade fatt otillrackligt med information
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var genom felaktig information och pastdenden som att dricka vin, dta battre och mindre, inte
dricka for varmt eller kallt och att det skulle lindra deras symtom eller till och med bota
sjukdomen (Abraham & Rajasekaran 2024). Att inte fa tillrdckligt med information gjorde
ocksa att kvinnornas tillit till hilso- och sjukvarden minskade (Wren & Mercer 2022; Grogan
m.fl. 2018; Grundstrom m.fl. 2018; Marki m.fl. 2022; Hallstam m.fl. 2018; Lightbourne m.fl.
2024; Mikesell & Bontempo 2022; Young m.fl. 2020). Brist p4 tillrdcklig information fran
vardpersonalen bidrog till en 6kad osékerhet hos deltagarna (Marki m.fl. 2022). En del
upplevde att de fick dra ut information fran lakarna (a.a.). Andra beskrev att de blev
hemskickade for att pa egen hand s6ka upp information om endometrios (a.a.). En deltagare
beskrev hur det kidndes att bli hemskickad for att sjdlv leta upp information och liknade
upplevelsen vid att kastas rakt ner i havet for att l4ra sig simma (a.a.)."

Kvinnor som inte hade fatt tillrdckligt med stod och information fran vardpersonal om hur de
pa ett bra sitt kan hantera de symtom och sméirtan forknippad med endometrios, fick ocksa pa
egen hand leta upp informationen pa internet (Lightbourne m.fl. 2024). En del kvinnor tog
ocksa hjdlp av andra kvinnor som hade endometrios och varit i en liknande situation med
hilso- och sjukvarden (a.a.). De diskuterade till exempel mediciner samt olika komplementéra
behandlingar som kunde hjélpa i att hantera sjukdomen (a.a.). Manga kvinnor beskrev en
inledande tillit till vardpersonalens bedomningar, men insdg med tiden att informationen de
fick ofta var begrinsad (Grundstrom m.fl. 2020; Wren & Mercer 2022; Grogan m.fl. 2018;
Grundstrom m.fl. 2018; Marki m.fl. 2022; Hallstam m.fl. 2018; Lightbourne m.fl. 2024;
Mikesell & Bontempo 2022; Young m.fl. 2020). Detta ledde till att de sjdlva behdvde soka
kunskap och bli egna foresprakare i vardkontakterna (a.a.). Bristande information kring
fertilitet och den subfertilitet som kan forekomma vis endometrios lyftes som ett
aterkommande problem (a.a.). En del uttryckte dven att de fatt otillracklig vagledning om
olika behandlingsalternativ vilket skapade kdnslor av rddsla och hoppldshet (Grundstrém m.fl.
2020; Wren & Mercer 2022; Marki m.fl. 2022). I vissa fall hade graviditet foreslagits som
behandlingsform trots att detta inte alltid var ett realistiskt eller onskvirt alternativ utifran
individens livssituation (a.a.).

Negativa emotionella effekter av vardmoétet

Kategorin beskriver effekterna av bemdtandet som har orsakat negativa emotionella effekter
hos patienterna. Negativa kénslor har skapats hos patienterna pa grund av
sjukvardspersonalens kommentarer, ageranden och attityder. Kidnslor som beskrivits av
patienterna har varit relaterade till diverse orsaker som uppstatt i motet med
sjukvardspersonal, dessa beskrivs mer djupgéende i subkategori “Emotionell utsatthet”.

Emotionell utsatthet

Patienterna beskrev bland annat kénslor av fortvivlan, avstdndstagande, ledsamhet, ilska,
ridsla forlojligande, sarbarhet, besvikelse och misstro (Marki m.fl 2022; Wren & Mercer
2022; Grundstrom m.fl 2020; Grundstrém m.fl 2018; Young m.fl 2020; Abraham &
Rajasekaran 2024; Eder & Roomaney 2023; de Souza Sao Bento & Nunes Moreira 2017).
Patienterna beskrev att besok hos vardgivaren i samband med att fa korrekt diagnos var
emotionellt pafrestande (Wren & Mercer 2022). Patienterna beskrev att kinslor av frustration
och besvikelse vixte fram till f61jd av den utdragna tiden for att fa en diagnos samt det
bemotande de fick under dessa vardbesok (a.a). Detta skedde bland annat nér patienterna var
pa ett lakarbesok dér de upplevt negativa och otrevliga kommentarer fran vardgivaren och
blivit negligerade, och fétt informationen att de inte lider av diagnosen endometrios (Wren &
Mercer 2022; de Souza Sao Bento & Nunes Moreira 2017). Patienterna har fétt hora
kommentarer frén vardpersonal som upplevs oroande och skrimmande, dir det talats om vilka
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negativa konsekvenser kvinnor med endometrios har fatt utstd pa grund av sin sjukdom. Detta
har lett till att patienterna blivit mer oroliga och riddda infor sin potentiella sjukdom (a.a.).

Patienterna kunde dessutom kénna sig forlojligade av sjukvardspersonalen nér de fick
hilsorad som inte ansags vara 6nskade och hjdlpsamma, exempelvis radet att borja med fysisk
traning for att motverka smértorna (Grundstrom m.fl 2018; de Souza Sao Bento & Nunes
Moreira 2017). Utdver detta kunde de fa hora att smértan de kdnde skulle ses som en
normalitet d& menstruation forvéntas orsaka smérta (a.a.). Kénslor av nervositet och radsla
vaxte dven fram i borjan av besdken med sjukvardspersonal, ndgot som bendmndes uppsta i
hogre utstrackning framforallt 1 borjan av dessa moten, och kunde sedan minska efter fler
besok (Young m.fl 2020). Dissociativa upplevelser kunde uppsta under sjukvardsbesoken som
en reaktion pa krdnkande kommentarer fran sjukvérdspersonal, till foljd av kommentarer som
upplevdes som sarande 1 situationer dér patienten uttryckte en onskan att diskutera sina
behandlingsmdjligheter (Eder & Roomaney 2023). Trauma kunde uppsté som f6ljd av
negativa erfarenheter vid sjukvardsbesok, dér bristande bemdtande leder till kinslor av
invalidisering. Detta resulterade i en ovilja att soka vard igen pa grund av de negativa
kanslorna och upplevelserna som uppstétt i samband med bemdétandet (a.a.). Patienter
uppméirksammade ocksa att sjukvirdspersonalens osdkerhet i bemdtandet bidrog till 6kade
kéanslor av riadsla, ensamhet, misstro och fortvivlan (Mikesell & Bontempo 2022; Grundstrom
m.f1 2018). En patient som &r transperson bevittnar om att vardpersonal véigrat undersoka eller
rora patienten, att vardpersonal har skrikit pa patienten, och sagt att hen inte hor hemma inom
kvinnosjukvérden, trots att personen dr livmoderbérare (Eder & Roomaney 2023). Detta
bemotande har skapat nedstdmdhet och detta har lett till grat (a.a.). Hopploshet var en kinsla
som uppstod ett flertal gadnger i motet mellan patient och virdgivare (Wren & Mercer 2022;
Eder & Roomaney 2023; Grogan m.fl 2018; Moore m.fl 2023). Detta kan upplevas av
patienterna nér lakarna informerar dem om att andra patienter med endometrios har drabbats
av ytterligare negativa konsekvenser pa grund av sjukdomen (Wren & Mercer 2022). Ett
sadant bemotande har paverkat patienterna negativt genom att de har fétt hora uttalanden som
antyder en dyster framtid for personer med endometrios, vilket kunde skapa en kénsla av
hopploshet (a.a.) Patienter beskriver dven kénslor av hopploshet 1 bemotandet dédr de upplever
ha sett brister i sjukvarden de har fatt (Grogan m.fl 2028). Det talas ockséd om kénslor av
hopploshet 1 bemotandet dér det upplevdes finnas en avsaknad av rétt stdd och support
gentemot patienterna. Detta kunde pévisas genom att patienterna kinde att de sjdlva behovde
tvinga sig fram till undersokningar och remitteringar till ritt instanser (a.a). En kvinna
beskriver att hon borjade ifragasitta sig sjdlv och sina egna upplevelser av de svara smértorna,
efter att ha blivit bemott pd ett avvisande sétt av sjukvirdspersonal, och fétt sina besvér
ignorerade (Moore m.fl 2023). Detta ledde till att hon bdrjat tvivla pa sina egna upplevelser,
dé sjukvérdspersonalens nonchalans forminskat hennes besvir (a.a.).

Positiva varderfarenheter och fortroendeskapande méten

Denna kategori presenterar hur vrden upplevdes som positiv av patienterna, att bli sedda och
uppleva att de blev tagna pa allvar av sjukvéardspersonal bidrog till ett battre mote mellan
parterna. Fastéin det fanns ménga negativa upplevelser av bemétandet fanns det dven goda
erfarenheter och moment dér patienterna kinde fortroende for vardpersonal som de hade
kontakt med. Subkategorierna “Att kdnna sig sedd” samt “Anpassad individuell vard"
beskriver hur sjukvardens erfarenheterna upplevdes som positiva och skapade fortroende.

Att ké&nna sig sedd

Patienterna rapporterade positiva upplevelser fran moten dér sjukvérdspersonal samarbetade
med for att uppna ett gemensamt mal, att lindra deras besviér, vilket hade en positiv inverkan
pa deras upplevelse (Mikesell & Bontempo 2022, Grundstrom m.fl 2020; Grundstrém m.fl
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2018). De beskrev denna kinslan som ett resultat av att sjukvardspersonal hade lyssnat
inkdnnande, bekréftat deras besvér och maende samt visat ett genuint intresse for att hjélpa
dem. Att vara ndrvarande for patienten, dven om sjukvardspersonal har saknat ritt kompetens
om sjukdomen, har lett till storre n6jdhet &n om de hade haft ritt kompetens men bemott
patienten oempatiskt. De beskriver kénslan av att bli sedd och bekréftad dr nagot avgorande
for att uppleva ett positivt bemdtande (a.a.). I Grundstrom m.fl (2020) upplevdes
sjukvérdspersonal som hade egenskapen “bra manniskokdnnare” ofta ocksa besitta en god
pedagogisk formaga att formedla information pa ett enkelt och tillfredsstéllande sétt, vilket
beskrevs som nagot som kunde fordndra patienternas liv.

Patienterna betonar dven vikten av att kdnna sig forstadda, vilket ledet till tacksamhet och
gliadje nér de upplever att sjukvardspersonalen varit kompetent, trostande och pedagogisk i sitt
bemétande (Grundstrom m.fl 2022; Mikesell & Bontempo 2022; Grundstrom m.fl 2018).
Genom att forklara for patienten orsakerna till deras smértor och symtom har
sjukvardspersonal fétt patienterna att kdnna sig sedda, bekraftade och bekvéma i motet.
Patienterna beskriver att ett empatiskt, inlyssnande och pedagogiskt bemotande fran
sjukvardspersonal leder till en mer positiv upplevelse for patienterna i kontakten med
sjukvarden for sin utredning av mojlig endometrios (a.a)

Anpassad individuell vard

I en del situationer uttryckte patienterna att sjukvardspersonal anpassade sitt sprak och
kommunikation efter den enskilda patienten, detta gjordes genom att justera sitt
forhdllningssatt for att uppfattas som inkluderande, enligt patienterna (Eder & Roomaney
2023; Grundstrom m.fl 2020). Patienterna beskrev en kénsla av uppskattning i de fall dar
sjukvardspersonal engagerade patienterna i samtalet, genom att 1ata de vara delaktiga i
planeringen av behandling och vidare vard. Vid sjukvardsbesok kunde ett bemotande som tar
hénsyn till en transpersons padgdende behandling relaterad till konskorrigering bidra till en mer
positiv vardupplevelse, da personen upplever sig sedd och respekterad, och inte méoter
diskriminering (Eder & Roomaney 2023). Anvéndningen av konsneutralt sprék och hiansyn
till andra konsidentiteter 4n kvinna uppskattades av patienter som inte identifierade sig som
kvinnor. Detta skedde exempelvis nir sjukvardspersonal frigade om personliga pronomen och
inte antog att patienten hade en heterosexuell relation, vilket ledde till att patienterna kénde
sig mer bekvdma och ndjda i1 motet (a.a). Vidare beskriver patienter att nar varden anpassas
utifran individen skapas en forbéttrad upplevelse av bemoétandet, vilket i sin tur frimjar en
mer positiv instdllning till sjukvirdspersonalen (Eder & Roomaney 2023; Grundstrom m.fl
2020). Nér sjukvardspersonal visat ndrvaro och medvetenhet om sina egna
kunskapsbegransningar gillande endometrios har det bidragit till att skapa fortroende och tillit
hos patienterna, vilket i sin tur leder till en positiv upplevelse av bemotandet.
Sjukvérdspersonal som anpassar sitt bemotande utifran individens behov tenderar att skapa
storre fortroende och tillfredsstéllelse dn sjukvardspersonal som saknar denna férmaga (a.a.).

DISKUSSION

Diskussionsavsnittet dr strukturerat i tva separata delar: en metoddiskussion och en
resultatdiskussion. Denna indelning syftar till att tydligt sédrskilja reflektioner kring studien.

Metoddiskussion

Under denna rubrik behandlas centrala metodologiska aspekter av studien. Diskussionen
fokuserar pé foljande &mnen: inklusionskriterier, databassdkning, urvalsprocess,
kvalitetsgranskning samt dataanalys.
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PEO-modell

Avsikten med att anvinda PEO-modellen i denna litteraturstudien var for att konkretisera och
forenkla sokningsprocessen for skribenterna. PEO modellens syfte dr enligt Bettany-Saltikov
och McSherry (2016) att vara anvéndbar vid kvalitativa forskningsfrdgor. Denna anvénds med
fordel for litteraturstudien da det ar ett hjdlpmedel for att identifiera de olika delarna av den
valda forskningsfrdgan. En styrka med att anvinda modellen PEO ér att det forenklar
formuleringen och struktureringen av den kvalitativa forskningsfrdgan som sedan utformades
som ett syfte. Modellen hjdlper till att fortydliga forskningsfragan genom att bryta ner den i
dess karnkomponenter, och separera de olika nyckelkomponenterna som ar “population”,
“exposure” och “outcome”. Det som kan ses som svaghet dr det definierade “exposure” som
kan vara vagt 1 vissa kontexter. I denna kontext anvénds “exposure” som “Bemotande frén
sjukvardspersonal” vilket kan vara vagt pa grund av att det inkluderar flera yrkeskategorier
och gor att sokningen har fatt en bred omfattning som inkluderar flera yrkeskategorier. Dock
var den att foredra framf0r att anvdnda endast “bemotande fran sjukskdterskor” da det inte
fanns tillrdckligt med data avseende det.

Inklusionskriterier

Inklusionskriterierna som anvéndes i studien var patienter med endometrios, patienter fran 18
ar, kvalitativ ansats samt engelska artiklar. Att ha inklusionskriterien “patienter med
endometrios” skulle kunna innebira en svaghet pd grund av syftet géillde processen nir
patienter ska fa sin diagnos, som dr endometrios. Hér hade det &ven med fordel gatt att
anvinda termen “prior to diagnosis”, eftersom detta inte har anvints kan det ha blivit en
potentiell svaghet i databassokningen. Detta kan ha lett till att relevanta artiklar for
litteraturstudien oavsiktligt kan ha exkluderats. Inga exklusionskriterier valdes att gora, da det
ténktes att inklusionskriterierna tar ut de potentiella exklusionskriterna som hade valts, som
exempel icke-engelsksprakiga artiklar, barn och ungdomar (under 18), kvantitativ ansats och
patienter utan endometrios. Nir sokningen vil gjordes framkom det dven forskningsartiklar av
kvantitativ karaktdr, ndgot som mojligtvis hade kunnat undvikas genom att anvinda ett fjarde
sokblock dér det specificeras att det dnskas forskningsartiklar med kvalitativ ansats.

Databass6kning

Att anvinda booleska soktermer var en styrka, enligt Willman (2016) 4r det aldrig tillrackligt
att endast anvinda en sokterm. I denna studie anvéndes bdde OR och AND. Genom att
anvinda OR har sokresultatet breddats ut, vilken tolkas som en styrka eftersom det utdkar
bredden pa artiklar som fas. Att ha anvint AND mojliggor att artiklarna som samlats in blir
relevanta, dd@ AND knyter ihop de olika sdkblocken till en enskild s6kning som dr mer
avgransade, vilket gor att mer relevans skapas inom artiklarna som fés, detta dr en styrka da
det leder fram till mer analysbar data (a.a.). Studien har anvint endast tva databaser vilket &r
en mojlig svaghet, da Ericsson (2017) menar att specificitet 6kar genom anvédndandet av
flertal databaser. En styrka &r att ha anvint bade fritextord och dmnesord, som ockséd 6kar
specifictete, och detta dr ndgot som implementerades i1 sokprocessen (2017). Databassokning
ledde till en hog andel artiklar i den ena databasen, ndgot som kan ses som en svaghet i sjdlva
sOkningsstrategin, att den inte var specificerad nog. I databassdkningen gjordes det
begransningar genom att endast ha med artiklar som var peer-review samt skrivna pa det
engelska spraket. Att inte ha ndgon geografisk begriansning bestimdes for att ha en variation 1
artiklarna, samt for att eventuellt redogora for likheter och olikheter 1 upplevelserna som
patienter med endometrios har globalt. Det beslutades inte for en begransning géllande rtal
pé grund av att det inte fanns nagon motiverad anledning till det, trots detta ledde det till att
artiklarna som valdes ut var frdn 2017-2024 vilket 4r mer aktuella artal. Detta kan mdjligtvis
tyda pa att det &r ett relativt outforskat &mne dér det finns begrinsat med éldre
forskningsmaterial som kan anvindas i storre utstrackning.
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Urvalsprocess

Urvalsprocessen i denna litteraturstudie genomfordes systematiskt och stegvis, vilket dr en
styrka da det bidrar till en tydlig struktur och tydlighet i arbetet (Wilman m.fl. 2016). Den
inleddes med att titlar frin totalt 617 artiklar hdmtades fran PubMed och CINAHL och sedan
granskades av skribenterna. Dérefter lastes samtliga abstracts for att salla bort icke-relevanta
artiklar enligt studiens syfte, vilket resulterade i 90 artiklar fran CINAHL och 150 fran
PubMed. Detta fordelades mellan skribenterna for att vara tidseffektiva och det fanns enighet
mellan skribenterna kring vilka artiklar som skulle inkluderas i det fortsatta arbetet. I nagra
fall identifierades artiklar som verkade relevanta och intressanta, men som inte gick att fa
tillgang till i fulltext och darfor exkluderades. En snabblédsning av resultatdelarna ledde
slutligen till att 18 artiklar valdes ut for kvalitetsgranskning. Denna metod foljer en tydlig
urvalsprocess for litteraturstudier, dir en bred sdkning prioriteras for att sedan gradvis smalna
av utifrdn relevans (Wilman m.fl. 2016; Ericsson 2017). En styrka med detta tillvigagangssatt
ar att det mojliggor ett brett sokresultat i ett forsta skede, vilket minskar risken for att
relevanta studier forbises (Wilman m.fl. 2016). Genom att {6lja flera steg 1 urvalet stérks
studiens validitet, eftersom artiklar som inte moéter kriterierna exkluderas. Begriansningen till
tvd databaser kan ha minskat variationen i det vetenskapliga materialet, vilket i sin tur kan ha
paverkat bredden i de perspektiv som inkluderades 1 resultatet, och detta kan ha varit en
mojlig svaghet. Att inkludera flera databaser sdsom PsychINFO hade kunnat bidra till 6kad
bredd i det insamlade materialet (Polit & Beck 2021). En styrka i denna urvalsprocess ir att
den genomfordes av tvd granskare. Att bade skribenterna genomforde urval- och
analysprocessen bdde individuellt och gemensamt {for att uppnd konsensus har stéarkt studiens
trovardighet och pélitlighet, genom att minska risken for att individuella tolkningar ensamt
skulle préigla resultatet (Willman m.fl 2016). Utifran ett jimstilldhetsperspektiv bor det
uppmérksammas att arbetet utgér fran personer med endometrios och inte bara uteslutande
kvinnor med endometrios. Nagra av studierna inkluderade @ven personer som har annan
konsidentitet dn kvinna, vilket bidrar till en mer nyanserad forstielse av personernas
upplevelser.

Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskningen genomfordes med hjélp av SBU:s granskningsmall for kvalitativa
studier. Granskningsmallen mojliggjorde en strukturerad vardering av artiklarnas syfte, urval,
datainsamling, analys och resultat, vilket enligt Wilman m.fl. (2016) dr avgdrande for att
kunna bedoma trovirdigheten och dverforbarheten 1 kvalitativa studier. Genom att anvénda en
granskningsmall mgjliggors en mer strukturerad och transparent granskning av studiernas
kvalitet, vilket starker trovirdigheten och tillforlitligheten i litteraturstudiens resultat (Ericson
2017). Skribenterna genomforde kvalitetsgranskningen var for sig, for att direfter jamfora
sina beddmningar och diskutera eventuella skillnader tills konsensus uppnaddes. Att endast
artiklar med medel eller hog studiekvalitet inkluderades i analysen kan ses som en styrka, da
det forbéttrar det vetenskapliga underlaget for resultaten och minskar risken att felaktiga eller
svagt underbyggda slutsatser dras (Willman 2016). I SBU:s granskningsmall finns det lite
tolkningsutrymme, t.ex. i beddmningen av analys och resultat. Dessa moment kan paverkas av
bedomarens erfarenhet och forforstielse, vilket kan leda till beddmningsbias om processen
inte dokumenteras noggrant (Ericsson 2017). I detta arbete redovisas inte 1 detalj hur
diskussioner hanterats, vilket kan forsvédra granskningen av hur tillforlitliga
kvalitetsbedomningarna faktiskt var. Sett till jimstdlldhetsperspektivet har studiernas kvalitet
paverkats av deras urval, till exempel om de inkluderat kvinnor med erfarenheter utifran
socioekonomisk bakgrund, etnicitet och konsidentitet.
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Dataanalys

Dataanalysen i denna litteraturstudie genomfordes enligt Popenoe m.fl. (2021) och byggde pa
en systematisk process dar meningsenheter identifierades, kondenserades, kodades och
dérefter grupperades i kategorier och subkategorier. Att arbetet skedde i flera steg fran
meningsenheter till kodning och kategorisering mojliggor en djupare forstaelse for det
empiriska materialet och bidrar till studiens trovardighet (Popenoe m.fl. 2021). Att bada
skribenterna genomforde analysen sjdlvstdndigt innan gemensam bearbetning dr ocksa en
styrka. Denna metod minskar risken for individuell bias och 6kar analysens palitlighet, vilket
enligt Graneheim och Lundman (2004) ar sarskilt viktigt i kvalitativ forskning. En svaghet
med analysen &r att grainsdragningen mellan meningsenhet, kod och kategori ibland ar
subjektiv, vilket Graneheim och Lundman (2004) lyfter som ett vanligt dilemma. En extern
granskning t.ex. fran en tredje part hade kunnat anvindas for att validera kategorierna, vilket
ocksa hade kunnat 6ka trovirdigheten i kategoriseringen. Ur jadmstilldhet gar det ocksa att
diskutera hur vl kategorierna speglar deltagarnas olika perspektiv. Till exempel om
deltagarna var frén ett visst geografiskt omréde.

Eftersom skribenterna ér sjukskdterskestudenter med tidigare erfarenhet av varden kan detta
ha paverkat bade tolkningen och analysen av datan. En medvetenhet om denna forforstaelse
har funnits genom hela analysprocessen for att minimera paverkan pé resultatet.

Resultatdiskussion

I litteraturstudien analyserades 13 olika artiklar med syftet att beskriva hur patienter med
endometrios upplever bemotandet fran hilso- och sjukvardspersonal. Den hir litteraturstudien
avgrinsas med hjdlp av fragestillningen, till att fokusera pé tiden fore en endometriosdiagnos.
Hvudkategorierna redovisas i tabell 4 dir det tillkommer subkategorier. Resultatet som
framkom visade att personer med endometrios ofta upplever att deras symtom férminskas
eller ogiltigforklaras av hilso- och sjukvardspersonal. Ménga beskriver ett bemotande praglat
av misstro, dar deras smérta avfardas eller kopplas till psykiska orsaker. Bristande kunskap
inom varden leder till att patienterna inte far tillricklig information, mots av 1ag forstaelse och
sjdlva tvingas driva vardprocessen. Patienter far ofta vénta i flera ar innan en diagnos
fardigstills. Detta skapar negativa emotionella effekter, dir kinslor som frustration, sorg och
utsatthet uppstir i méten med vérden. Samtidigt framkommer det positiva erfarenheter dar
patienterna blir sedda, tagna pa allvar och far individanpassad véard. Det skapar tillit och en
mer positiv vardupplevelse.

Férminskning och ogiltigférklaring av patientens upplevelse

Resultatet av denna litteraturstudie visar att bemotandet fran hélso- och sjukvardspersonal har
en avgorande betydelse for upplevelsen hos patienter med endometrios. Flera av studierna
beskriver hur kvinnorna inte blir tagna pa allvar, vilket skapar kédnslor av frustration, sorg,
forvirring och misstro gentemot varden (Grundstrém m.fl. 2018; Grogan m.fl. 2018; Marki
m.fl. 2022; Héllstam m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022). Att leva med kronisk smarta till f61jd
av endometrios innebir ett stort lidande for ménga patienter, och paverkar flera aspekter av
deras liv sdsom relationer, arbete, skola, ekonomi och férmégan att bli gravid (Al-Lami m.fl.
2024; Moradi m.fl. 2014; Nielsen m.fl. 2023). Resultatet av den har litteraturstudien visar att
personer med endometrios ofta befinner sig 1 en sarbar situation nir de soker vard, och att de
inte blir trodda trots ldngvarig smaérta vilket bidrar till ett fordjupat emotionellt lidande. Var
studie visar att ett respektfullt och empatiskt bemdtande fran kompetent hilso- och
sjukvérdspersonal dr avgdrande for patientens upplevelse. Patienter som blivit bemétta med
forstaelse och kunskap uttryckte kénslor av hopp, glddje och tacksamhet vilket visar pd den
positiva effekt ett gott bemdtande kan ha.
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Resultatet av den hér litteraturstudien visar att vardpersonal ofta tenderar att normalisera
patienternas symtom, exempelvis genom att avfirda dem som “vanliga
menstruationssmartor”, vilket kan leda till att symtomen inte tas pa allvar och kan dven bidra
till en forsenad diagnostik vid endometrios.

Detta gar att forstds utifran genusrelaterade forvéntningar dir kvinnors smarta historiskt har
bagatelliserats. European Society of Cardiology lyfter att kvinnor ofta drabbas av
diagnosfordrojning vid hjartinfarkt och det &r en problematik som dven aterfinns vid
endometrios.

Avfardande attityder bidrar alltsa till en forsenad diagnostik vid endometrios. For personer
som lever med endometrios &r detta sérskilt problematiskt da tidig upptéckt &r avgorande for
att forhindra langsiktiga konsekvenser sdsom infertilitet, psykisk ohédlsa och kronisk sméarta
(Moradi m.fl. 2014; Nielsen m.fl. 2023; Al-Lami m.fl. 2024). Det framgick dessutom att
symtom som normaliseras leder till sjdlvklander och en osédkerhet kring den egna kroppens
signaler.

Bristande stdd, information och férstaelse fran sjukvardspersonal

Bristen pa information, kommunikation och forstielse fran vardpersonalens sida var ett annat
genomgaende inslag i patienternas upplevelser. Detta gér att kopplas till ramverket
Fundamentals of Care som understryker vikten av att varden ska vara bade personcentrerad
och holistisk. Nar vardpersonalen inte bekréftar patientens upplevelse eller misslyckas med att
formedla tydlig information, faller dessa fundamentala delar av omvardnaden bort.
Bemotande som préglas av okunskap och distans forsenar inte bara diagnostik utan orsakar
stort emotionellt lidande (Lightbourne m.fl. 2024; Mikesell & Bontempo 2022; Grundstrom
m.fl. 2018; Young m.fl. 2020). Genom att sjukskdterskor och annan virdpersonal far 6kad
kunskap om endometrios och forbittrar sitt kommunikativa forhéllningssitt kan en mer
empatisk och personcentrerad omvardnad skapas. Det skulle ocksé kunna forbéttra patientens
livskvalitet, minska tiden for diagnos och 6ka fortroendet for varden.

Samtidigt ar det virt att nimna att vardpersonal kan verka under organisatoriska forhallanden
som forsvarar mojligheten att ge personcentrerad vard fullt ut. Hog arbetsbelastning, tidsbrist
och bristande utbildning inom kvinnosjukdomar kan begrinsa den personcentrerade varden.
Det ér darfor inte alltid friga om individuell ovilja eller nonchalans utan snarare ett uttryck for
strukturella brister 1 vardsystemet. Vér studie visar att patienter upplever kad
tillfredsstéllelse, trygghet och fortroende nir de bemdots med empati, kunskap och lyhdrdhet.
A andra sidan belyser ocksa vardpersonal ibland utmaningen i att balansera detta med olika
begrinsningar som finns i1 det dagliga arbetet. Losningen &r inte att enbart stilla hogre krav pa
individen utan ocksa stirka utbildningsinsatser, skapa battre forutséittningar i varden och
framja en kultur dér patientens upplevelser tas pa allvar. En samverkan mellan individens
ansvar och organisatoriska stodstrukturer behdvs for att uppna en personcentrerad, trygg och
effektiv vard for personer med endometrios.

Negativa och positiva effekter av vardmétet

Bemdétandet fran hélso- och sjukvérdspersonal skapade negativa kénslor och emotioner hos
personerna (Marki m.fl 2022; Wren & Mercer 2022; Grundstrom m.fl 2020; Grundstrém m.fl
2018; Young m.fl 2020; Abraham & Rajasekaran 2024; Eder & Roomaney 2023; de Souza
Sao Bento & Nunes Moreira 2017). De upplevde ett bristande bemétande som resulterade 1
odnskade upplevelser och erfarenheter hos respondenterna, detta kan kopplas till att
endometrios dr en svardiagnostiserad sjukdom som tar ldng tid att f4 (Nielsen m.fl. 2023). Att
patienterna far utstd oonskad bemotande kan dven kopplas till den kunskapsbrist som finns ute
1 samhéllet, och hos virdpersonal. Eftersom att det finns en osdkerhet kring sjukdomen
(Lagana AS m.fl. 2017) kan detta kopplas till en mdjlig osékerhet kring sjukvérdspersonalen
som mdgjligtvis inte har all kunskap om sjukdomen, och detta kan inge effekten av avsaknad
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av kunskap vilket kan forsvara deras arbete med patienter med endometrios. Patienterna med
symtom pa endometrios eller faststilld endometrios kan uppleva svira symtom som paverkar
deras liv avseviért, och att uppleva ett daligt bemotande fran sjukvardens sida forsvérar hela
upplevelsen. I resultatet framkom det att processen de fick genomgé for att {4 sin diagnos,
praglades av frustration och besvikelse (Wren & Mercer 2022). En lang diagnostiseringstid
bidrar till negativa konsekvenser pa individnivd, men dven utifrén ett samhaéllsniva, da det
bidrar till en mer ojamlik vard for patienter med endometrios (Nielsen m.fl 2023). Resultatet
frén studierna visar att det d4ven finns en frustration hos patienterna gillande den l&nga tiden
till ratt diagnostisering. Patienterna beskriver upplevelser av ett déligt bemotande frén
sjukvarden sida, med vardgivare som patalat otrevliga kommentarer och blivit negligerade
avseende sina besvdrande symtom (Wren & Mercer 2022; de Souza Sao Bento & Nunes
Moreira 2017; Eder & Roomaney 2023). Detta har en tydlig koppling till att sjukskoterskor
och annan sjukvardspersonal har en avgorande roll 1 lyssnandet och skapandet av en trygg
miljo for patienten (Facchin m.fl. 2017). Om detta brister leder det till en otrygghet och att
patienten kédnner sig misstrodd och inte bekréftad. Utgar man fran Fundamentals of Care
ramverket (Muntlin & Jangland 2020) sa dr det fundamentalt att en god vardrelation etableras
mellan vardgivare och patient, ndgot som har brustit 1 viss del nir man utgér fran resultatet.

En god vérdrelation bygger pa att sjukskdterskan ska besitta kunskap, utova reflektion, skapa
fortroende, ha nirvaro och se patientens behov enligt ramverket Fundamentals of Care. A ena
sidan beréttar patienterna i studierna att de upplevt negativa emotioner och kénslor i samband
med sjukvardsbesoken, vilket visas att kommunikationen mellan sjukvérdare och patient inte
har fungerat, d4 vérdgivarna inte ha varit inlyssnande eller empatiska mot patienterna. A
andra sidan finns en positiv instdllning till vdrdmotet, och detta har skapats dé patienter ként
sig bekréftade, sedda och sett engagemang fran sjukvardspersonalens sida (Mikesell &
Bontempo 2022; Grundstrom m.fl 2020; Grundstrém m.fl 2018, Eder & Roomaney 2023).
Har framtréder en tydlig skillnad i hur olika former av bemotande har paverkat patientens
upplevelse. Det har dven beskrivits hur anpassning av bade sprak, i termer om
genusmedvetenhet, och vard upplevdes som positivt for patienten (Mikesell & Bontempo
2022; Grundstrém m.fl 2020; Grundstrom m.fl 2018; Eder & Roomaney 2023). Detta kan
kopplas till hur personcentrerad vard, dér individens behov och perspektiv stér i fokus, kan
gora en betydande skillnad 1 patientens upplevelse (Goteborgs universitet 2023).
Kéarnkompetensen personcentrerad vard belyser hur sjukskoterskan ska agera personcentrerad,
vilket innebar att patientens upplevelse, erfarenheter, perspektiv, kunskap och medverkan tas i
beaktning (Goteborgs universitet, 2023). Denna litteraturstudien visar att nir personcentrerad
vard implementeras bland sjukvardspersonal, uppfattar patienterna en markant forbéttring,
vilket leder till en positiv vardupplevelse (Mikesell & Bontempo 2022; Grundstrom m.fl
2020; Grundstrom m.fl 2018; Eder & Roomaney 2023). For omvardnaden innebér detta att
personcentrerad vard &r av yttersta vikt inom endometriosvarden, sirskilt for patienter som
héller pa att diagnostiseras. Sjukskdterskan spelar en viktig roll i bemdtandet genom att
bemota patienter med ett holistiskt och empatisk forhdllningssétt (Facchin m.fl 2017). Detta
starks av resultaten 1 litteraturstudien, dér patienter upplever detta bemétande fran
sjukvérdspersonal och uttrycker uppskattning for det. Det finns fortfarande ett behov av att
forbéttra bemotandet, eftersom en stor andel av patienterna rapporterar negativa upplevelser
av bemotandet nér de utreds for endometrios.

KONKLUSION

Sammanfattningsvis visar resultaten frdn de 13 vetenskapliga artiklarna, baserade pd datan
frdn 156 patienter, att en 6vervigande majoritet upplever en bristande bemdotande frén
sjukvérdspersonal i samband med att f& diagnosen endometrios, dven vissa positiva
upplevelser 1 interaktionen med sjukvarden forekommer. Patienternas vag till korrekt
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diagnostisering beskrivs som priaglad av forminskning av symtom, brist pa stod, brist pa
information, brist pé forstaelse, skapande av negativa emotioner och detta framkommer under
bemotandet. I kontrast till de negativa upplevelser finns det 4ven hoppfulla tecken pé ett bra
bemotande fran hélso- och sjukvardspersonalen, dir patienterna har ként sig sedda, bekréftade
och dir personcentrering har statt i fokus. Denna litteraturstudie indikerar att den okunskap
och nonchalans som finns globalt inom sjukvérden géllande endometrios bidrar till att
patienterna erhaller negativa konsekvenser pa grund av detta. Sjukskoterskor har en
betydande roll i att minska diagnosfordrojningen genom att bemdta patienter med respekt och
aktivt lyssna pé deras besvir. En vilfungerande och individanpassad omvérdnad dr av
avgorande betydelse for patienter med endometrios, da resultatet visar att patienterna upplever
bristande stod och forstaelse fran sjukvarden. Ett respektfullt och empatisk bemdotande ar
centralt for att bygga fortroende och forbéttra omvéardnaden av denna patientgrupp. Det ar
darfor nodvandigt att 6ka fokus pa omvardnaden och bemétandet av denna patientgrupp inom
diverse vardinrittningar for att sdkerstélla att patienterna far den vard och stod de &r
beréttigade till.

FORTSATT KUNSKAPSUTVECKLING OCH
FORBATTRINGSARBETE

Med den hér litteraturstudien har forfattarna fordjupat sin kunskap om hur bemotande,
kommunikation och kunskap hos vardpersonal paverkar upplevelsen for patienter med
endometrios. Forfattarna har utokat sin kunskap om hur patienterna upplever bemotandet fran
hilso- och sjukvardspersonal fore faststdlld diagnos. Strukturella brister i varden sa som
otillracklig utbildning och kompetens om endometrios, bristande tid, resurser och dven
konsnormativa antagande leder till sen diagnostik, misstro och otillrdcklig information. Ett
respektfullt och lyhort bemdtande minskar bade det fysiska och emotionella lidandet hos
dessa patienter. Sjukskdterskan har en viktig roll 1 att skapa trygga vardmdten och vara en bro
mellan patient och 6vrig personal. Forfattarna har identifierat ett fortsatt kunskapsbehov inom
omridet som berdr genusmedveten vard, personcentrerad kommunikation och betydelsen av
en vardrelation vid kroniska sjukdomar.

Forfattarna foreslar att endometrios inkluderas mer i sjukskoterskeutbildningen och dven i den
kliniska verksamhetsforlagda utbildningen. Detta skulle vara virdefullt for att framja tidig
upptickt och for ett mer personcentrerat bemdtande. Sjukskoterskan kan bidra med tryggare
vardmdten och kortare diagnostider, genom sin tvéarprofessionella samverkan och genom att
stotta och lyssna pa patienten. Det krdvs ocksa ett forbattringsarbete pa en strukturell niva for
att uppna en jamlik vard oavsett konsidentitet, bakgrund eller symtomens karaktar.
Sjukskoterskans roll dr central i att synliggdra patientens upplevelse och forbattra
omvardnaden for dessa individer. Det dr d&ven av vikt att det uppmanas att fanga upp
patienterna i ett tidigt skede, for att inte fordrdja diagnostiseringen och det eventuella lidandet
for patienterna. Den grundutbildade sjukskoterskan har en viktig roll 1 att uppméarksamma
dessa patienter tidigt, arbeta personcentrerat och vara en pélitlig aktor i teamet som for
patientens rost vidare.
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BILAGOR
BILAGA 1

DATABAS: Pubmed

Syfte: Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva hur patienter med endometrios upplevde
bemotandet fran hilso- och sjukvardspersonal.

PEO| BLOCK | SOKORD ANTAL
TRAFFAR
P 1. Sok paett |“Endometriosis" (dmnesord) 27,595
d i taget och
Zzir elft:rg Ien g dc Endometrios™* (fritext) 32,265
OR mellan {4 1o traffar block 1 36,901
varje ord
E 2. S0k pa ett [Encounter* (fritext) 251,345
ord i taget och
dérefter med professional-Patient Relations+” (dmnesord) 151,354
OR mellan
varje ord - - . -
Professional-Patient Relation* (fritext) 14,811
Patient Experience (fritext) 12,597
Interaction* (fritext) 1,845,510
"Delivery of Healthcare" (dmnesord) 1,408,172
/Antal traffar block 2 3,445,114
PEO [BLOCK SOKORD ANTAL
TRAFFAR
O 3. Sok pd ett ["Attitude+" (dmnesord) 720,893
ord i taget
och dérefter |Attitude* (fritext) 219,019
med OR
mellan varje [Experience* (fritext) 1,547,690
ord
"Perceptiont+" (dmnesord) 503,827
Perception™® (fritext) 387,452
Perspective* (fritext) 540,735
Interpretation™® (fritext) 289,348
\Antal traffar block 3 3,502,407
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Extra @4. Sok pa ettSOKORD (imnesord)
sokbloord i taget _
ck vid|och direfter [SOKORD (d&mnesord)
behov med OR
mellan varje
ord
SOKORD (imnesord)
SOKORD (imnesord)
SOKORD (fritext)
SOKORD (fritext)
SOKORD (fritext)
SOKORD (fritext)
\Antal tréaffar block 4
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482

150 150 75
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25
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begrinsningar
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BILAGA 2

DATABAS: CINAHL
Syfte: Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva hur patienter med endometrios upplevde
bemotandet fran hilso- och sjukvardspersonal.
PEO| BLOCK | SOKORD ANTAL
TRAFFAR
P 1. Sok pa ett |“Endometriosis" (dmnesord) 6.010
ord i taget och| ’
dérefter med | Epdometrios* (fritext
OR mellan ( ) 8,485
je ord
vate o IAntal traffar block 1 9,770
E 2. Sok pa ett [Encounter® (fritext) 60,492
ord i taget och
ddrefter med |vprofegsional-Patient Relations+” (imnesord) 105,941
OR mellan
varje ord - . - -
Professional-Patient Relation* (fritext) 139
Patient Experience (fritext) 56,042
Interaction™® (fritext) 171,090
"Health Care Delivery+" (dmnesord) 450,689
IAntal traffar block 2 789,535
PEO [BLOCK SOKORD ANTAL
TRAFFAR
O 3. Sok pa ett ["Attitude+" (Amnesord) 590,232
ord i taget
och direfter |Attitude* (fritext) 106,126
med OR
mellan varje [Experience* (fritext) 561,519
ord
"Perceptiont+" (dmnesord) 96,907
Perception™ (fritext) 166,422
Perspective™® (fritext) 188,461
Interpretation™® (fritext) 56,911
\Antal traffar block 3 1,329,129
Extra [44. Sk pa ettSOKORD (imnesord)
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sokblo
ck vid
behov

ord i taget
och direfter
med OR
mellan varje
ord

SOKORD (imnesord)

SOKORD (imnesord)

SOKORD (fritext)

SOKORD (fritext)

SOKORD (fritext)

SOKORD (fritext)

|Antal traffar block 4
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. |Sokningar

lAntal
traffar

Block 1 AND
2

395

(Block 1
IAND 2)
IAND 3

138

(Block 1
IAND 2
IAND 3)
IAND 4

studier
i fulltext

(Block 1
IAND 2
IAND 3)
IAND 4

+ begréns-
ningar

135

90

90

50

10

2025-04-
25

Avsluta med

begrinsningar

Engelska, peer-review,
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BILAGA 3.

Author Title Aim Participants | Method Analysis Findings Study
Year quality
Country
Author: So many To understand | Thirty-four, | A series of Braun and Participants | High
Sarah women the experiences | English open-ended | Clarke’s had to quality
Grogan,; suffer in of living with | speaking questions (2006) ‘battle’ for
Emma silence’: a | endometriosis | women who | anonymously | thematic an accurate
Turley and thematic and its effect reported that | through an analysis diagnosis,
Jennifer analysis of | on well-being. | they had online approach. and had
Cole. women’s medically questionnaire limited faith
Year: 2018 written diagnosed in health
Country: accounts endometriosi professional
UK. of coping S. .
with
endometrio
sis
Author: Challenges | To expand 21 women Four foucus | Discussions | Four main High
Gabriella of and knowledge with surgical | group were themes quality
Marki; possible about the and discussions audiotaped emerged
Dorottya solutions difficulties histological | were and from the
Vasarhelyi; for living | women face confirmation | conducted transcribed analysis. (1)
Adrien Rigo; | with when living of between verbatim, the impact
Zsuzsa Kalo; | endometrio | with endometriosi | October and a 62, of
Nandor Acs | sis: a endometriosis. | s were 2014 and 051- word endometriosi
and Attila qualitative included in November corpus was s on quality
Bokor. study this study. 2015. analysed of life. (2)
Year: 2022 using content | medical
Country: analysis. experiences.
Hungary 3)
complement
ary and
alternative
treatments.
(4) different
coping
strategies in
disease
management
Author: A To gain an Thirty Semi- Braun and Three High
Chloe qualitative | understanding | participants | structured, Clarke’s themes were | quality
Moore; investigati | of interviewed | in the U.K. one-to-one thematic constructed
Nicola on into the | participants were interviews. analysis through
Cogan and role of held by recruited approach. reflexive
Lynn illness individual from a pool thematic
Williams perception | experiencing of analysis. (1)
Year: 2023 sin endometriosis | individuals a life
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Country: endometrio | and their who had disrapled.
U.K. sis-related | impact on completed a (2) lost
quality of | quality of life. | survey. sense of self.
life (3) complex
emotional
responses.
Author: Transgend | To report on Eleven Participants | Hermeneutic | Medical High
Cheryl Eder | er and non- | the healthcare | participants | took partin | Analysis. gaslightning, | quality
and Rizwana | binary experiences of | were three online | Using misgenderin
Roomaney people’s transgender recruited semi- Patterson and g and
Year: 2023 perception | and non-binary | through structured William’s experiences
Country: of their people with social media | interviews (2002) of
South Africa | healthcare | endometriosis. | internationall | and thematic discriminati
in relations y. completed a | analysing iSeriminat
to diary for approach. on in
endometrio three months. healthcare
Sis. settings had
a
psychologic
al effect on
participants,
with reports
of
dysphoria,
self-doubt,
fear and a
traumatic
response.
Author: Julia | Emotions | To explore how | Two first The Tiger An indepth The findings | High
M. Abraham | of women with person and the cage: | analysis into | indicate quality
MA; endometrio | endometriosis | accounts of | A Memoir or | the two texts | instances of
Rajasekaran | sis in experience endometriosi | a Body in using disrespect,
V. clinical clinical s patient’s Crisis (2022) | thematic epistemic
Year: 2024 encounters | encounters. experience of | by Emma analysis invalidation
Country: : An healthcare. Bolden and | proposed by | and
India analysis of Vagina Virgina compromise
women’s problems: Braun and d autonomy,
experience Endometriosi | Victoria due to which
of health s, Painful sex | Clarke to six shared
care and other identify categories of
Taboo shared negative
Topics patterns of emotions are
(2020) by meanings in | experienced
Lara Parker. | the texts. by the
patients:
self-doubt,
shame fear,
powerlessne
ss, self-
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blame and
anger.

Author: The To discuss the | Twenty They were The study The results Medium
Paulo experience | meaning of the | women from | invited from | proceeded identify quality
Alexandre de | of illness illness Brazil. two viral with the situations of
Souza Sao of women | experience of spaces of diachronic gender/instit
Bento and with women with disscusions structuring of | utional
Martha endometrio | endometriosis and stories, violence.
Christina sis: in the interface gatherings achieved a
Nunes narratives | with about living | plausible
Moreira. about institutional with interpretation
Year: 2017 institutiona | violence. endometriosi | s status and
Country: | violence s. Interviews | moved to a
Brazil were comparative
conducted in | and
person. comprehensi
ve analysis —
methodologi
cal steps —
per Bertaux.
Author: The To identify and | Nine women | The The The High
Hanna double- describe the aged 23-55 interviews interviews women’s quality.
Grundstrom; | edged experience of | witha were were experience
Siw experience | healthcare laparoscopy | recorded and | analysed was double-
Alehagen; of encounters —confirmed | transcribed according to | edged as it
Preben healthcare | among women | diagnosis of | verbatim. Moustakas’ | involved
Kjohede and | encounters | with endometriosi modification | contradictor
Carina with endometriosis. | s. of the y feelings:
Bertero. women Stevick the
Year: 2018 with Colaizzi encounters
Country: endometrio Keen were
Sweden sis: A methods, experienced
qualitative adding as both
study interpretation | destructive
. and
constructive.
Author: Living "The study Thirteen A qualitative Analysed by Endometriosi | High
Hillstam A, | with sought to women approach grounded s influenced | quality
Stdlnacke BM, | painful examine aged 24-48 theory. The the women’s
Svensen C, endometrio womgn S nitial sen;atlons,
Lofgren M sis. A experience of years 1 . feelings and
Year: 2018 ' painful purposive reactions,
Country: ;truggle endometriosis sampling creating a
Sweden or including long- was sense of
coherence. | term aspects, supplemente | difference
A social d by from other
consequences, theoretical women
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qualitative
study.

impact of
treatment and
development of
own coping
strategies”.

sampling in
the later data
collection
and analysis.

(category:
Woman with
painful
endometriosis
). The
condition led
to either
helpful or
harmful
encounters
with health
care and
significant
others
(category:
Dependence).
It also had
overall
physical,
social and
existential
consequences
(category: A
ruined life).
To cope, the
women had to
struggle for
coherence by
searching for
understanding
, coping and
meaning (core
category:
Living with
painful
endometriosis

).

Author:
Mikesell L,
Bontempo A.
Year: 2022

Country: US.

Healthcare
Providers’
Impact on
the Care
Experiences
of Patients
with
Endometrio
sis: The
Value of
Trust

“To document
patients’
experiences with
(mis)diagnosis
and highlights
how patients
perceived
healthcare
providers
(HCPs) as
barriers and
facilitators to
care.”

222 adult
patients
aged 18-
64from a
larger
survey

The paper
stems from a
larger, cross-
sectional
survey
examining the
relationship
between
patients’
experiences
with
endometriosis
and
misdiagnosis
and use of
patient online
communitie

Thematic
analysis

Ona
framework of
trust, it was
observed that
most
participants,
when
discussing
HCP-related
barriers,
raised
concerns
about HCPs’
lack of
technical
competence,
insufficient
knowledge
about

Medium
quality
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endometriosis
and

inadequate
medical
training,
followed by
concerns
about fidelity
in which
patients
recounted
experiences
of their
Symptoms
being
trivialized or
dismissed.
Author: Living With | “To explore the | Twenty Qualitative Data analysis | Five themes; | High
Lightbourne Endometrio | perceptions and | women aged study using followed an ‘dismissive quality
A, Foley S, sis: A experiences of atleast 18 individual, iterative, attitudes
Dempsey M, | Reflexive women with years. online semi collaborative | normalising
Cronin M. Thematic endometriosis structured process with a | severe pain’,
Analysis regarding the interviews dual focus of | ‘inade quate
Year: 2024 Examining diagnosis, im health
Country: Wome?n’s support and n}ersior.l and gewices’, ‘the
Ireland Experiences | treatment distancing impact of
With the options available which allowed | delayed
Irish in Ireland” time for diagnosis’,
Healthcare reflection ‘lack of
Services. on codes and | education and
themes (Braun | awareness’
& Clarke, and
2022) ‘navigating ig
norance,
taboo and
societal
views’.
Author: Partners “To investigate | Twenty six In depth thematic Women Medium
Young K, instead of how women women aged | interviews analysis of valued both quality
Fisher J, patients: navigate atleast 18 with a any their
Kirkman M, Women knowledge and | years living in | feminist social | discernible own
Year: 2020 negotiating | power within the | Victoria, constructionist | indication of | knowledge
Country: power and medical Australia, framework. knowledge and their
Australia knowledge | encounter to surgically and power doctor’s
within receive diagnosed using a data- clinical
medical healthcare that with driven method | expertise; as
encounters | assists them in endometriosis following to which they
for managing Braun privileged
endometrios | endometri and Clarke’s | was
is. 0sis.” (2006) six situational,
steps of but it was
thematic essential the
woman
dictated
which it
would be.
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Women were
wary of the
social status
and power of
doctors to
reduce their
wellbeing
through
medical
labels they
did not
identify with
or by
inhibiting
their access to
care. They
identified the
need for
doctors to
listen to and
believe them
as being
essential to
the

provision of

healthcare
that meets
women’s
needs and
addresses the
complexities
of
endometriosis
Author: Wren | Dismissal, “To explore Nine women A qualitative Based on the Three main High
G, Mercer J. distrust, and | young women’s | aged 18-30 study using IPA themes quality
Year: 2022 dismay: A experiences of years old. semi- framework emerged: ‘the
Country: UK phenomenol | an endometriosis structured on- | from Smith et | pursuit of a
ogical diagnosis, in line interviews | al. (1999) diagnosis’,
exploration | order to gain a ‘adjusting to a
of young better new
women’s understanding of normality’
diagnostic the impact of and ‘the
experiences | this process and importance of
with the role and effective
endometrios | importance of support’.
is and support These
subsequent | structures” experiences
support. revealed
clinical
shortcomings
and potential
improvements
to current
guidelines

and practices
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to facilitate a
more
emboldening
process for
patients.

Author:
Grundstrom
H, Danell H,
Skold E,
Alehagen S.
Year: 2020
Country:
Sweden

A
protracted
struggle”
- A
qualitative
blog study
of endome
triosis
healthcare
experience
s in
Sweden.

To identify
and describe
endometriosis
healthcare
experiences
based on
affected
individuals’
blog posts.

Sixten blogs
by people
aged 22-34
by people
diagnosed
with
endometriosi
S.

Inductive
qualitative
study based
on blog
posts.

Thematic
analysis
according to
Braun and
Clarke.

The results
are
presented
under one
main theme,
“A
protracted
struggle”,
and two
subthemes,
“The
response
plays a
significant
role” and
“The value
of
competence”

High
quality
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