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före diagnostisering av endometrios. Examensarbete i omvårdnad 15 högskolepoäng. Malmö 

universitet: Fakulteten för hälsa och samhälle, Institutionen för vårdvetenskap, 2025.  

Bakgrund: Endometrios är en kronisk sjukdom som drabbar personer med biologiskt kvinnligt 

kön och innebär att livmoderslemhinnan sprids utanför livmodern. Sjukdomen orsakar bland 

annat dysmenorré, besvär från urinvägar, smärta vid tarmtömning och dyspareuni. I Sverige 

drabbas ungefär var tionde person av endometrios. Trots dess höga prevalens råder det 

fortfarande en betydande kunskapsbrist inom hälso- och sjukvården. Detta leder ofta till en 

lång väntetid på diagnos, vilket kan påverka den drabbade fysiska, psykiska och sociala 

välmående. Eftersom sjuksköterskor ofta är den första kontakten med vården spelar de en 

avgörande roll i att identifiera symtom och bemöta patienter på ett respektfullt och 

personcentrerat sätt. Syftet: att beskriva hur patienter med endometrios upplevde bemötandet 

från hälso- och sjukvårdspersonal. Metod: Studien är en litteraturöversikt baserad på 

kvalitativa artiklar. Sökningarna har genomförts i databaserna CINAHL och PubMed. Efter 

kvalitetsgranskningen återstod 13 artiklar som användes i litteraturstudien. Resultat: De 13 

artiklar som ligger till grund för resultatet kommer från USA, Sverige, Ungern, Australien, 

England, Indien, Brasilien, Irland och Sydafrika. Genom dataanalysen framkom fyra 

huvudsakliga kategorier: Förminskning och ogiltigförklaring av patientens upplevelser, 

Bristande stöd, information och förståelse från sjukvårdspersonal, Negativa emotionella 

effekter av vårdmötet, Positiva vårderfarenheter och förtroendeskapande möten. Ytterligare 

fem subkategorier identifierades som beskriver olika aspekter av bemötandet från hälso- och 

sjukvårdspersonal hos patienter med endometrios. Patienter med endometrios upplever ofta att 

deras symtom bagatelliseras och normaliseras. Det leder till frustration, psykisk ohälsa och 

minskat förtroende för vården. Bristande kunskap hos vårdpersonal påverkar upplevelsen av 

bemötandet negativt. Ett empatiskt och lyhört bemötande samt en ökad medvetenhet om 

sjukdomen har visat sig ha en positiv inverkan på patienternas vårdupplevelse. Slutsats: För 

att minska diagnosfördröjningen och förbättra vårdupplevelsen behöver sjuksköterskor ha 

kunskap om endometrios, identifiera symtom tidigt och bemöta patienter med respekt och 

empati. Ett personcentrerat och evidensbaserat arbetssätt kan bidra till ökad livskvalitet för 

personer med endometrios. 

Nyckelord: bemötande, endometrios, personcentrerad vård, sjuksköterska, vårdupplevelse 
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TO BE BELIEVED OR OVERLOOKED 
PATIENTS' EXPERIENCES OF TREATMENT BEFORE DIAGNOSIS OF 
ENDOMETRIOSIS. 

PATRICIA CASTRO 

SAJMA SINANOVIC 

Castro, P & Sinanovic, S. To be believed or overlooked. Patients’ experiences of 

treatment before diagnosis of endometriosis. Degree project in nursing 15 credit points. 
Malmö University: Faculty of Health and Society, Department of Health Sciences, 2025.  

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 är en vanligt förekommande kronisk gynekologisk sjukdom som drabbar 

personer med livmoder, men kunskap om dess påverkan brister både i samhället och inom 

hälso- och sjukvården. Det finns en diagnosfördröjning och det påverkar behandling av dessa 

patienter. Ett bra bemötande från sjukvården kan leda till snabbare diagnostisering och bättre 

behandling. Genom att vara uppmärksam på symtom och ta patientens berättelse på allvar kan 

sjuksköterskor vara en viktig del i att tidigt identifiera endometrios, och hänvisa till 

specialistvård, vilket kan minska den tid det tar att få en korrekt diagnos. Ämnet för denna 

litteraturstudie är relevant för den grundutbildade sjuksköterskan då det är sannolikt att 

sjuksköterskor kommer att stöta på den här patientgruppen inom gynekologiska avdelningar 

och kliniker, primärvården, akutsjukvården och på olika diverse vårdavdelningar. För att 

kunna erbjuda god och personcentrerad omvårdnad i enlighet med 1 kap. 6 § 

patientsäkerhetslagen, 2010:659 ska sjuksköterskan arbeta utifrån vetenskap, därav är det att 

föredra att sjuksköterskan har god kännedom om endometrios och hur den påverkar individen 

genom olika aspekter. Sjuksköterskor kan till exempel spela en viktig roll i att ge 

evidensbaserad information om sjukdomen, behandlingar och självomhändertagande. Att 

patienter får rätt information gör att de kan fatta informerade beslut om sin egen vård.  

I 1 § Hälso- och sjukvårdslagen 2017:30 (HSL) nämns även att vården ska vara god och på 

lika villkor för befolkningen, samt att sjukvården ska arbeta för att förebygga ohälsa. Genom 

en personcentrerad vård och evidensbaserad praktik kan sjuksköterskor förbättra den totala 

vårdupplevelsen och bidra till en bättre livskvalitet för personer med endometrios.  

Ett eget kunskapsbehov identifierades hos författarna, då vår uppfattning är att besvär som 

orsakas av menstruation och som påverkar personer med biologisk kvinnligt kön ofta 

normaliseras och förbises av allmänheten, samtidigt som kunskap och medvetenhet inom 

hälso- och sjukvården samt tillgången till hjälp tycks vara bristfällig och påverkar bemötandet 

av dessa patienter.  
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BAKGRUND 

Endometrios – en översikt 
Endometrios är en kronisk och östrogenberoende inflammatorisk sjukdom som innebär att 

livmoderslemhinnan eller celler som liknar livmoderslemhinnan växer på andra ställen än i 

livmodern. Detta sker oftast genom att livmoderslemhinnan vandrar ut via äggstockarna och 

sätter sig på äggstockarna och utanför livmodern (Moradi m.fl. 2014; SFOG 2016).  

 

Etiologi och patogenes  
Vid endometrios har livmoderslemhinnan, endometrium, spridits utanför livmodern, och 

bildat små härdar i andra lokalisationer i kroppen som blöder samtidigt som vid menstruation, 

vilket orsakar smärta och kronisk inflammation (Karolinska Institutet 2024; SFOG 2025). Det 

finns fyra olika undergrupper som sjukdomen brukar delas in i, ytlig peritoneal endometrios, 

endometriom, djup endometrios och adenomyos (a.a.). 

Orsaken till endometrios är inte helt klarlagd, men mensblod som går via äggledarna ut i 

bukhålan kombinerat med ett immunförsvar som inte klarar av att ta hand om levande 

endometriefragment anses vara en av flera möjliga orsaker. Endometrios kan växa infiltrativt 

in i vagina, rektum, bukhinna i lilla bäckenet. Sjukdomens patogenes är alltså inte helt 

fastställd eller klarlagd, men olika teorier har presenterats då etiologin vid endometrios 

diskuterats. En väletablerad teori är den om immunförsvarets roll i sjukdomens uppkomst. En 

annan teori är att förekomsten av en onormal variation av endometrievävnad som kan ha en 

betydelse för utveckling av sjukdom (Lagana AS m.fl. 2017). Eftersom orsaken till 

endometrios inte är helt klarlagd finns det en osäkerhet kring sjukdomen som kan leda till att 

patienter får vänta längre på diagnos (a.a.) Utan en exakt förståelse av orsaken blir det också 

svårt att utveckla effektiva behandlingar. Endometrios behandlas idag främst genom att lindra 

symtom, som med smärtstillande läkemedel, hormoner eller kirurgi för att ta bort 

endometrievävnad. Det finns alltså ingen enkel lösning eller botemedel vilket gör att många 

patienter känner sig maktlösa och frustrerade över att inte få permanent hjälp (a.a.). 

 

Prevalens 
I Sverige drabbas var tionde fertil person med livmoder av sjukdomen, och ungefär 250 000 

personer uppskattas ha endometrios i Sverige (Socialstyrelsen 2018). Hälften av dessa har 

oftast inga eller endast lindriga symtom. Ungefär hälften av den totala mängden patienter med 

endometrios, har besvär som påverkar deras liv (a.a.). Endometrios förekommer inom alla 

etniciteter och sociala grupper, men diagnostik och behandling tar ofta längre tid än vid andra 

kroniska sjukdomar som diabetes (Moradi m.fl. 2014) Hälso- och sjukvårdspersonal behöver 

ökad kunskap inom området, så att personer med misstänkt endometrios får adekvat vård vid 

tidiga symtom och risken för ojämlik vård minskar, vilket är förenligt med 3 kap. 1 § och 2 §  

i Hälso- och sjukvårdslagen 2017:30 (Socialstyrelsen 2018).  

 

Symtom, behandling och klinisk bild  
Endometrios kännetecknas av symtom så som dysmenorré, buk- och bäckensmärta, besvär 

från urinvägar, smärta vid tarmtömning och dyspareuni är klassiska symtom som uppstår vid 

endometrios. Symtomen varierar beroende på organpåverkan, ålder och grad av 

sjukdomsaktivitet (SFOG 2025; Socialstyrelsen 2018). Endometrios diagnostiseras och 

fastställs vanligtvis genom laparoskopi, men även gynekologisk ultraljud kan påvisa 

endometrios (Socialstyrelsen 2018). Genom laparoskopi går det att fastställa eller avfärda 

endometrios diagnosen, med hjälp av att man hittar endometrioshärdar och det är möjligt att 

beskriva utbredningen av dessa, men det går inte att se djup endometrios. Med vaginalt 

ultraljud kan man fastställa djup endometrios samt ovarialendometriom, men inte endometrios 

i bukhinnan (a.a). Behandlingen kräver oftast högre hormonella doser än vid behandling med 
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preventivmedel (SFOG 2025).  Att behandla symtomen i ett tidigt stadium minskar risken att 

drabbas av svårare symtom i senare skede. Utan en exakt förståelse av orsaken blir det också 

svårt att utveckla effektiva behandlingar. Endometrios behandlas idag främst genom att lindra 

symtom, som med smärtstillande läkemedel, hormoner eller kirurgi för att ta bort 

endometrievävnad. Det finns alltså ingen enkel lösning eller botemedel vilket gör att många 

patienter känner sig maktlösa och frustrerade över att inte få permanent hjälp (Lagana AS m.fl 

2017). 

 

Sjukdomen är inte allmänt känd, vilket leder till att många kvinnor inte söker hjälp i tid eller 

inte förstår att deras symtom kan vara relaterade till sjukdomen. Det är oftast en långsam 

diagnostisering som tar mellan 4–11 år innan en korrekt diagnos (Nielsen m.fl. 2023). Den 

långa tiden till diagnostisering visar den allmänna kunskapsbristen och svårigheterna med att 

diagnostisera korrekt. Sjukdomen kan variera i svårighetsgrad och kan innebära ett stort 

lidande, då psykologiska och psykosociala faktorer också samverkar och påverkar varandra 

(Moradi m.fl. 2014). 

 

Att leva med endometrios 
Personer som lever med endometrios upplever en påverkan på livskvaliteten till följd av 

sjukdomen (Moradi m.fl. 2014). Detta beror på att det i många fall finns en psykisk ohälsa 

som relateras till smärtan, samt psykosociala konsekvenser som uppstår i samband med 

sjukdomen (Moradi m.fl. 2014; Nielsen m.fl. 2023). Det kan finnas oro som är kopplad till 

svårigheterna med graviditet på grund av subfertilitet, prevalensen är ännu inte fastställd men 

rapporterade siffror varierar mellan 25–80%. En ilska över sjukdomen och en osäkerhet kring 

framtiden med den behandling som finns att tillgå d.v.s. operation och långsiktiga 

läkemedelsbehandlingar (Al-Lami m.fl. 2024; Moradi m.fl. 2014). I den medicinska 

litteraturen är den angivna åldern för en förstadiagnostisering av endometrios mellan 30-40år. 

Försening av diagnos kan leda till negativa konsekvenser på individnivå, men också utifrån ett 

samhällsperspektiv, där arbetet för en jämlik och god vård kan förbättras (Nielsen m.fl 2023) 

 

Det beräknas att cirka 60% av individer med kirurgiskt fastställd endometrios får stanna 

hemma från skola eller arbete på grund av smärtan (Al-Lami m.fl. 2024). De som har hög 

skolfrånvaro kan drabbas av låg utbildningsnivå, medan de som har ett arbete har fler 

sjukfrånvarodagar, byter arbete oftare och kan drabbas av en ekonomisk förlust på grund av 

frånvaro från arbetet (a.a.). Det förekommer även en frånvaro från sociala evenemang på 

grund av sjukdomens påfrestningar (Sayer-Jones & Sherman, 2023). Det finns även andra 

anpassningar som individer med endometrios upplever i vardagen såsom nedsatt funktion 

relaterad till intermittenta skov av sjukdomen, behöva göra klädesanpassningar relaterad till 

behov av att dölja sin kropp på grund av skam och dölja eventuella förändrade kroppsdelar 

(a.a.). Endometrios kan även påverka en persons könsidentitet negativt, och det som särskiljer 

endometrios i denna aspekt är dess kroniska och smärtsamma symtombild (a.a.). 

 

Bemötande inom hälso- och sjukvården 
Den grundutbildade sjuksköterskan möter patienter med endometrios i olika vårdkontexter, 

exempelvis inom primärvården, där patienter kan söka vård för diffusa buksmärtor eller svåra 

menstruationssmärtor (Socialstyrelsen, 2018). Detta kan inträffa innan personerna har fått sin 

diagnos eller är medvetna om att det kan röra sig om endometrios. Därför är det av vikt att 

sjuksköterskan, i mötet med patienter innan diagnos fastställts, kan identifiera potentiella 

symtom och ställa relevanta frågor för att fånga upp misstanke om endometrios (a.a.). Om den 

grundutbildade sjuksköterskan har en allmän kännedom om endometrios kan detta förenkla 

diagnostiseringsprocessen (a.a.). Sjuksköterskor och annan vårdpersonal har en avgörande roll 
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i att lyssna på patientens upplevelse och skapa en trygg miljö, där de kan dela sina symtom 

utan att känna sig misstrodda (Facchin m.fl. 2017). 

 

Endometrios kan ha en stor påverkan på en individs psykiska välmående. Smärta, infertilitet 

och de sociala och arbetsrelaterade konsekvenserna kan leda till stress, ångest och depression 

(Facchin m.fl. 2017; Moradi m.fl. 2014; Nielsen m.fl. 2023). En sjuksköterska kan erbjuda 

stöd genom att skapa en empatisk och lyhörd kommunikation och vägleda patienten i hur de 

kan hantera sin sjukdom på ett mentalt och emotionellt sätt (a.a.).  

 

Smärta är ett centralt symtom vid endometrios, och sjuksköterskor har en viktig roll i att 

hjälpa patienten hantera smärta. Det innebär att inte bara ge medicinsk behandling, utan också 

att ge råd om livsstilsförändringar, avslappningstekniker eller fysisk aktivitet som lindrar 

smärta (Facchin m.fl. 2017; Moradi m.fl. 2014). Ett holistiskt bemötande kan ge patienten 

verktyg att leva med sjukdomen på ett bättre sätt (a.a.). Hälso- och sjukvårdspersonalens 

bemötande av patienter med endometrios är av stor vikt för en snabb och korrekt 

diagnostisering och en effektiv behandling (Facchin m.fl. 2017). Genom att öka kunskapen 

om sjukdomen och bemöta patienter med respekt och empati kan sjuksköterskor bidra till en 

förbättrad vårdupplevelse och livskvalitet med endometrios (a.a.). 

 

Personcentrerad vård innebär ett gott partnerskap mellan patient/närstående och vårdpersonal, 

för att främja patientens delaktighet i sin vård (Göteborgs universitet 2023).  

Genom att arbeta personcentrerat inom sjukvården tar man i beaktning patientens 

erfarenheter, upplevelser, perspektiv, kunskap och medverkan. För patienter med endometrios 

innebär detta att sjuksköterskor är lyhörda och lämnar utrymme för patienten att uttrycka sin 

smärta, sina känslor och sina specifika behov. Patienten bör få möjlighet att uttrycka sina egna 

preferenser om hur de vill hantera sin sjukdom och behandling, vilket skapar en känsla av 

kontroll och delaktighet hos patienten. Patientens förmågor och behov ska tas i beaktning för 

att etablera en god relation och gott samarbete mellan sjukvårdspersonal och patient (a.a.). 

 
Fundamentals of Care är ett teoretiskt ramverk som handlar om grundläggande omvårdnad 

och innebär att tillgodose patientens fysiska, emotionella, sociala och psykologiska behov 

(Muntlin&Jangland 2020). För patienter med endometrios är det av betydelse att 

sjuksköterskan har en helhetssyn på deras behov, eftersom sjukdomen ofta medför fysiska 

smärtor och psykologiska påfrestningar. En vårdrelation bygger på att etablera en god och 

trygg relation mellan sjuksköterska och patient. Vårdrelationen baseras på att sjuksköterskan 

ska vara påläst, reflektera och utvärdera, skapa förtroende, vara närvarande och förutse behov 

i enlighet med Fundamentals of Care. Eftersom endometrios ofta innebär svåra smärtor 

behöver sjuksköterskan kunna bedöma smärtan korrekt och säkerställa adekvat smärtlindring 

(a.a.). Den grundutbildade sjuksköterskan behöver skapa en trygg och öppen kommunikation 

för att bygga förtroende. Det innebär att lyssna aktivt, vara empatisk och bekräfta patientens 

upplevelse av sjukdomen. Patientundervisning omfattas också av ramverket, där 

sjuksköterskan kan erbjuda information om endometrios, behandlingsalternativ och 

livsstilsanpassningar (a.a.). Sjuksköterskan bör kunna ge ett psykologiskt stöd och se hela 

personen, inte bara sjukdomen. Det innebär att förstå de psykosociala aspekterna av 

sjukdomen, som kan inkludera påverkan på relationer, arbete och socialt liv.  

 

Problemformulering 
Endometrios är en kronisk inflammatorisk sjukdom som enbart drabbar personer med 

livmoder. Många får symtom redan i tonåren, men diagnosen dröjer i genomsnitt 4–11 år. En 

sådan diagnosfördröjning påverkar livet och deras förhållningssätt till sjukdomen. Att 

patienter med endometrios i genomsnitt får sin diagnos senare än vid andra kroniska 
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sjukdomar, såsom diabetes, tyder på bristande kunskap och förståelse inom hälso- och 

sjukvården. Sjukdomen kan medföra ett stort lidande för patienterna samtidigt som det tycks 

finnas en utbredd okunskap och brister inom hälso- och sjukvården när det gäller att 

identifiera och bemöta dessa patienter på ett adekvat sätt. I många fall är det sjuksköterskan 

som har den första kontakten med patienter som söker hjälp för smärta och andra diffusa 

symtom kopplade till endometrios. För att erbjuda en god och säker omvårdnad behöver 

sjuksköterskan kunna bemöta dessa patienter med kunskap, lyhördhet och empati. Här blir 

både personcentrerad vård och Fundamentals of Care väsentliga för omvårdnadsarbetet. 

Genom att använda ramverket Fundamentals of Care i sitt arbete med den här patientgruppen, 

kan sjuksköterskan förbättra vårdrelationen med personer med misstänkt endometrios.  För en 

god omvårdnad i de olika vårdsammanhang där det kan förekomma möten med patienter med 

endometrios, bör sjuksköterskor ha en förståelse för sjukdomen och bemöta patienterna på rätt 

sätt. Oftast är det sjuksköterskor som kan ha första kontakten med patienterna när de söker sig 

till sjukvården för de uttalade symtomen som beror på endometrios. Att en grundutbildad 

sjuksköterska kan uppmärksamma symtomen och ge patienten möjlighet att vara delaktig i sin 

vård kan bidra till en mer korrekt och tidig diagnostisering. Genom att vara uppmärksam och 

ta patientens symtom på allvar kan vården bli mer gedigen och tillgänglig för personer med 

endometrios, vilket i sin tur kan stärka patientens förtroende för hälso- och sjukvården. Det är 

därför av stor vikt att sjuksköterskan har kunskap om hur endometrios yttrar sig och bemöter 

patienterna med lyhördhet, respekt och förståelse.   

 

SYFTE 
Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva hur patienter med endometrios upplevde 

bemötandet från hälso- och sjukvårdspersonal.  

 

Frågeställning: Hur upplever patienter med endometrios bemötandet från sjukvården innan sin 

diagnos?  

 

METOD  
Den studiedesign som används i denna litteraturstudie för att besvara syftet är en kvalitativ 

studiedesign, med utgångspunkt i Willman m. fl. (2016). Den kvalitativa studiedesignen är att 

föredra när erfarenheter av bemötandet ska studeras, därav har detta valts. Litteraturstudien 

innebär en systematisk genomgång av tidigare publicerad forskning inom området som ska 

granskas. Studien har genomförts med en dokumenterad sökstrategi för att söka, granska och 

sammanställa tillgängliga data för att besvara litteraturstudiens syfte. 

 

PEO-modell 
Litteraturstudien använder en PEO-modell för att effektivisera sökningsprocessen, och genom 

att använda sig av PEO-modellen innebär det att begreppen population, exposure och outcome 

har behandlats relaterat till syftet enligt Bettany-Saltikov och McSherry (2016). Populationen 

består av patienter med endometrios, exposure är bemötande från sjukvårdspersonal och 

outcome är upplevelser. Se tabell 1 nedan. 

 

Tabell 1 

Population Exposure Outcome 

Patienter med 

endometrios 

Bemötande från 

sjukvårdspersonal 

Upplevelser 
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Inklusionskriterier  
Inklusionskriterierna för de vetenskapliga artiklarna som använts i datainsamlingen redovisas 

i tabell 2 nedan. “Patienter med endometrios” användes för att inkludera olika könsidentiteter 

i studierna, inte endast personer som identifierar sig som kvinna. Personerna som ingick i 

studierna som samlades in skulle vara personer från 18 år, detta för att undvika barn och 

ungdomar i inkluderingen. Artiklarna skulle ha en kvalitativ ansats och vara skrivna på 

engelska.  

 

Tabell 2 

Inklusionskriterier 

Patienter med endometrios 

Patienter från 18 år 

Kvalitativ ansats 

Engelska artiklar 

 

Databassökning 
De databaser som har använts i datainsamlingen för att finna relevanta artiklar som besvarade 

studiens syfte är CINAHL och PubMed. Databaserna har valts i enlighet med Willman (2016) 

och Ericson (2017) som beskriver databaserna som lämpliga för omvårdnadsforskning inom 

hälso- och sjukvårdsområdet. För ett bredare sökningsresultat ska fler än en databas användas, 

därav har denna litteraturstudien utgått från CINAHL och Pubmed (a.a.). För att eftersträva 

enighet inom databassökningarna har skribenterna genomfört en individuell sökning i varsin 

databas. Därefter bytte de databaser och upprepade sökningarna i den andra databasen. Denna 

metod användes för att identifiera eventuella avvikelser i databassökningar och uppnå 

konsensus mellan skribenterna.   

 

Sökstrategien som använts i databassökningen har inkluderat både ämnesord och fritextord för 

att finna vetenskapliga artiklar i de nämnda databserna. Databassökningen har utgått från 

syftet och PEO-modellen. Trunkering* har använts för att få fram alla stavelser och böjningar 

av ett ord. Vid sökning i fritext har citattecken använts för att söka exakt i den ordföljd som 

står angivet i sökrutan. Sökorden som använts för sökblock P (population) är ”Endometrios*” 

och ”Endometriosis”. Sökorden för sökblock E (exposure) är ”Encounter*”, ”Professional-

Patient Relations+”, ”Patient Experience”, ”Health Care Delivery+”, ”Interaction”, . Sökorden 

för sökblock O (outcome) är “Attitude+”, “Experience*”, “Perception+”, “Perspective*”, 

”Interpretation”. De booleska söktermerna OR har använts för varje block och AND vid 

addering av blocken för den slutgiltiga sökningen. Därefter har begränsningarna peer review 

och det engelska språket tagits med. Sökningen resulterade i 135 artiklar från CINAHL och 

482 artiklar från PubMed. Den kompletta redovisningen med fullständig information med 

sökschema visas i bilaga 1 och bilaga 2. 

 

Urvalsprocessen 
Studier som möter det här arbetets angivna inklusionskriterier har samlats in. Urvalsprocessen 

påbörjades genom att läsa titeln på samtliga artiklar som hämtats från databassökningen i 

PubMed och i CINAHL med ovan nämnda sökord. Titlar som inte överensstämde med 

litteraturstudiens syfte valdes bort och det resulterade i 482 artiklar från PubMed och 135  

artiklar från CINAHL se tabell 3 nedan. Författarna genomförde separata granskningar i båda 

databaserna, där samtliga abstract lästes för att sålla bort icke-relevanta artiklar enligt 

inklusionskriterierna. Abstract som var relevant för litteraturstudiens syfte valdes ut och det 

resulterade i 90 artiklar från CINAHL och 150 från PubMed, se tabell 3 nedan. Endast 

empiriska kvalitativa studier inkluderades och ett flertal kvalitativa sekundära studier valdes 

bort. Fyra artiklar fanns som dubbletter i både CINAHL och PubMed och därför valdes enbart 
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två av dessa. En snabbläsning av metod- och resultatdel ledde sedan till att 18 artiklar valdes 

ut för kvalitetsgranskningen, av dessa 10 från CINAHL och 8 från PubMed, se tabell 3 nedan. 

Det slutliga urvalet kvalitetsgranskades enlig SBU:s kvalitetsmall (Willman m.fl. 2016).  

 

Tabell 3 

Databas Antal träffar Antal lästa 

titlar 

Antal lästa 

abstract 

Antal 

granskade 

artiklar 

Slutgiltigt 

urval till 

resultat 

PubMed 482 482 150 8 7 

CINAHL 135 135 90 10 6 

Totalt 617 617 240 18 13 

 

Kvalitetsgranskning 
Kvalitetsgranskning har utförts med utgångspunkt från Statens beredning för medicinsk och 

social utvärderings granskningsmall (SBU 2014) där följande punkter har behandlats: syfte, 

urval, datainsamling, analys och resultat. SBU:s mall har som syfte att artiklarna ska granskas 

genom en kvalitetsbedömning, där artiklarna antingen resulterar i låg-, medel- eller hög 

studiekvalitet. Genom att använda denna mall har det säkerställts att det material som ska 

användas är av god kvalitet utifrån dessa aspekter som nämns i mallen. Skribenterna 

granskade artiklarna gemensamt, och på så sätt uppnåddes överensstämmelse mellan 

skribenterna. Sammanlagt har 17 artiklar kvalitetsgranskas, och det resulterade i en artikel 

med låg studiekvalitet, sex artiklar med medelhög studiekvalitet samt tio med hög 

studiekvalitet. Det slutgiltiga urvalet till resultatet blev 13 stycken artiklar, där 6 var från 

databasen CINAHL och 7 från databasen Pubmed. 

 

Dataanalys 
Data analyserades baserat på Popenoe m.fl. (2021), vilket utgjordes av en systematisk process 

där meningsenheter identifierades, kondenserades, kodades och därefter grupperades i 

kategorier och subkategorier. En artikelmatris skapades, för att få en överblick av studiernas 

karaktär och innehåll. Skribenterna gjorde analysprocessen självständigt för att sedan jämföra, 

och därefter göra analys av data gemensamt. Processen inleddes med att hitta meningsenheter 

som besvarade den här litteraturstudiens syfte, i de olika artiklarna. Meningsenheter som 

valdes ut innehöll meningar som var både direkta citat från respondenterna, men även skrivna 

meningar av författarna i de valda artiklarna. Dessa valdes ut då de besvarade denna 

litteraturstudiens syfte och frågeställning, i enlighet med Popenoes m.fl (2021) analysmetod. 

Detta gjordes digitalt i en Word-tabell och artiklarna fick olika färgkoder för att förenkla 

processen och kunna särskilja dem åt. När alla meningsenheterna var färdiga, kodades dessa 

enheter genom en summering av innebörden från meningsenheterna, i nästa kolumn. En 

kodning gjordes därefter utifrån summeringen från meningsenheterna som beskrev det mest 

centrala utifrån meningsenheterna. Kategorier utformades i nästa kolumn med utgångspunkt i 

kodorden från artiklarna och med hänsyn taget till det valda syftet i kategoriseringsprocessen. 

Dessa kategorier fick även subkategorier som skrevs ned i den sista kolumnen. Skribenterna 

fick det gemensamt till fyra kategorier, med tillhörande subkategorier utifrån gemensamma 

egenskaper som fåtts från dataanalysen som redovisats i resultatdelen. 
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RESULTAT  
Resultatet baseras på 13 empiriska kvalitativa studier som valdes ut för att de svarar mot 

arbetets syfte. Samtliga studier har genomgått kvalitetsgranskning enligt SBU:s 

granskningsmall och bedömts ha hög eller medel studiekvalitet. Materialet omfattar 

traditionella kvalitativa intervjustudier, fokusgrupp studier, men även studier med kvalitativ 

material från bloggar och analyser av förstahandsberättelser. Exempelvis användes en studie 

som bygger på två amerikanska memoarer av förstahandsberättelser (Abraham & Rajasekaran 

2014). En annan studie (Grundström m.fl. 2020) analyserade blogginlägg från vuxna i Sverige 

med endometrios. Grogan m.fl. (2018) använde öppna frågor i ett onlineformulär för att samla 

in upplevelser från engelsktalande kvinnor i USA. Dessutom inkluderades en ungersk studie 

(Marki m.fl. 2018) baserad på fokusgruppsdiskussioner. Resterande studier som togs med är 

kvalitativa intervjustudier från länder som USA, Ungern, UK, Australien, Indien , Brasilien, 

Irland, Sverige och Sydafrika. Antalet deltagare i studierna varierade från 9-30 kvinnor och 

totalt intervjuades 156 kvinnor med diagnostiserad endometrios. Intervjustudien från 

Sydafrika (Eder & Roomaney 2023) beskriver transexuella och icke-binära personers 

erfarenheter av hälso- och sjukvården i samband med endometrios, elva personer inkluderades 

i denna studie. Bemötandet avser det som ges av hälso- och sjukvårdspersonal, där läkare, 

sjuksköterskor och gynekologer samt andra specialiteter kan ingå. Samtliga artiklar 

publicerades mellan år 2017-2024. I denna del används termerna “kvinna”, “patient” och 

“person” konsekvent i enlighet med respondenternas benämning i det ursprungliga materialet. 

När respondenterna benämns som “kvinna” i källmaterialet, används denna term. I de fall där 

“person” eller “patient” förekommer, används dessa termer. Detta tillvägagångssätt syftar till 

att respektera respondenternas självdefinition samt för att använda ett genusmedvetet 

språkbruk. Se tabell 4 för en översikt över huvudkategorier och tillhörande subkategorier som 

har identifierats. 

 

Tabell 4. 

Huvudkategorier Subkategorier 

Förminskning och ogiltigförklaring av 

patientens upplevelser 

● Normalisering av symtom 

● Att inte bli trodd av vårdpersonal 

Bristande stöd, information och förståelse 

från sjukvårdspersonal 

● Brist på kunskap och kompetens hos 

vårdpersonal 

● Otillräcklig information från hälso- 

och sjukvårdspersonal 

Negativa emotionella effekter av vårdmötet ● Emotionell utsatthet 

Positiva vårderfarenheter och 

förtroendeskapande möten 

● Att känna sig sedd 

● Anpassad individuell vård 

 

Förminskning och ogiltigförklaring av patientens upplevelser 
Den här kategorin beskriver att kvinnor med endometrios ofta upplever att deras symtom inte 

tas på allvar av hälso- och sjukvården. Många vittnar om att de bemöts med misstro, fördomar 

och nonchalans, där deras smärta ofta avfärdas som överdriven eller kopplas till psykiska 

orsaker. Särskilt unga vuxna rapporterar att de får nedsättande etiketter och att deras 

upplevelser inte erkänns.  
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Att inte bli trodd av vårdpersonal  
Kvinnor med endometrios beskrev det som en kamp för att få en bra medicinsk behandling av 

sjukvården (Grundström m.fl. 2018). Kvinnor blev bemötta med ignorans av hälso- och 

sjukvårdspersonal när de sökte vård för sina symtom men inte blev trodda (Grundström m.fl. 

2018; Grogan m.fl. 2018; Marki m.fl. 2022; Hållstam m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022). Att 

inte bli trodd i en sårbar situation upplevdes som stressande för många kvinnor (a.a.). En 

vanlig upplevelse bland patienter som misstänktes ha endometrios var att deras smärta inte 

togs på allvar, utan istället ifrågasattes eller förklarades med låg smärttröskel (a.a.) 

Unga vuxna med typiska endometrios-symtom upplevde ett frekvent avfärdande av hälso- och 

sjukvårdspersonal när de aktivt sökt vård och presenterat symptomen (Grundström m.fl. 2018; 

Grogan m.fl. 2018; Marki m.fl. 2022). Vissa patienter upplevde att de inte togs på allvar och 

beskrev att de ofta blev tilldelade nedsättande etiketter såsom 'galen' eller 

'uppmärksamhetssökande' (a.a.). 

 

För vissa kvinnor upplevdes det som kränkande att hälso- och sjukvårdspersonal ifrågasatte 

smärtans legitimitet, genom att anta att den var överdriven till följd av psykisk ohälsa eller 

tidigare traumatiska erfarenheter. (Grundström m.fl. 2018).  Andra kvinnor hade på egen hand 

försökt få fram svar på deras symptom genom att söka på internet och självdiagnostisera för 

att sedan helt bli avfärdad av läkare och annan sjukvårdspersonal (Abraham & Rajasekaran 

2024). Fokuset hamnade istället på att smärtlindra med tabletter och inte på själva 

grundorsaken till deras symptom (a.a.). I andra fall innan personerna fick sin 

endometriosdiagnos var hälso- och sjukvårdspersonal fokuserade på andra enkla orsaker till 

deras symptom såsom infektioner, misfall eller IBS (a.a.). En del personer fick också rådet att 

börja träna oftare för att lindra smärta och andra upplevda symptom. Det ledde till att 

personerna upplevde att de blev förlöjligade och inte tagna på allvar av hälso- och 

sjukvårdspersonal (Grundström m.fl. 2018; Hållstam m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022). 

Tiden före diagnos upplevde en del personer hälso- och sjukvårdspersonalen som nonchalanta 

och där mötet karakteriseras av distans. Personalen upplevdes rastlösa, trummade med 

fingrarna mot bordet, undvek ögonkontakt och använde ett obegripligt språk (a.a.). En del 

kvinnor beskrev en ilska och sorg över att inte ha blivit tagna på allvar tidigare, och att en stor 

del av deras lidande hade kunnat undvikas om någon verkligen hade lyssnat, oftast flera år 

innan en diagnos (Grundström m.fl. 2018; Grogan m.fl. 2018; Marki m.fl. 2022; Hållstam 

m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022).  Att inte bli tagen på allvar resulterade i att många kvinnor 

förlorade tilliten till hälso- och sjukvårdspersonalen överlag och förlorade även tilltron till 

hälso- och sjukvården (a.a.). 

Flera deltagare beskrev hur de tvingades vara envisa i mötet med hälso- och sjukvården. 

Denna envishet upplevdes som en nödvändig strategi för att bli tagna på allvar, få remiss till 

gynekologen, samt påbörja en utredning som kunde leda till diagnos och adekvat behandling. 

Att vårdpersonal inte tog patienternas besvär på allvar bidrog således till att individen själv 

behövde driva vårdprocessen framåt (a.a.).  

 

Normalisering av symtom  
I kampen för en korrekt diagnos talade kvinnorna om envishet också i situationer när deras 

symtom blev normaliserade och de fick höra att deras symtom bara var ‘svåra 

menstruationssmärtor’ (Grundström m.fl. 2018; Grogan m.fl. 2018; Marki m.fl. 2022; 

Hållstam m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022). I flera studier framkommer det att personer med 

symtom på endometrios ofta får sina besvär förminskade eller förklarade som normala. 

Smärta vid menstruation och samlag tolkas ofta som en naturlig del av att vara sexuellt aktiv, 

vilket leder till att symtomen inte tas på allvar (Gorgan m.fl. 2018;Abraham & Rajasekaran 

2024; Grundström m.fl. 2018; Hållstam m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022. Det förekommer 

att patienter blir bemötta med misstänksamhet eller till och med skuldbeläggs, och 

återkommande upplever att vården inte reagerar trots långvarig och intensiv smärta (a.a.). 
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Istället för att erbjudas vidare utredning eller remittering blir de ofta hänvisade mellan olika 

vårdenheter utan att få en tydlig diagnos eller anpassad behandling. Denna normalisering av 

symtom bidrar till en fördröjning i både diagnos och behandling (a.a.). Normaliseringen av 

symtomen ledde till att personer med endometrios började uppfatta smärta som en del av sitt 

normaltillstånd, då de upprepade gånger fått höra detta i kontakt med hälso- och sjukvården 

(Abraham & Rajasekaran 2024; Grundström m.fl. 2018; Grogan m.fl. 2018; Marki m.fl. 2022; 

Hållstam m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022). Som resultat tenderar kvinnor att normalisera 

sina kroppsliga symtom och i mötet med hälso- och sjukvårdspersonal minimera dem eller 

utelämna vissa besvär (a.a.).  

 

Självklander framgick som ett vanligt inslag i kvinnornas liv efter att de upprepade gånger fått 

höra att deras symtom var normala (Abraham & Rajasekaran 2024; Grogan m.fl. 2018; Marki 

m.fl. 2022; Wren & Mercer 2022). De självklandrade för att ha endometriossmärtor, för att 

behöva söka vård och för att inte kunna reglera smärtan (a.a.). Rädslan hos kvinnorna ökade 

som en följd av att deras symtom hade blivit normaliserade (a.a.). En deltagare talade om hur 

sorgligt det var att hon hade levt i 10 år med konstant smärta utan att få en diagnos eller 

behandling (Marki m.fl. 2022). Eftersom kvinnornas symtom hade blivit förminskade var det 

vanligt med förvirring och ångest och tankar som ‘jag inbillar mig smärtan’ och ‘allt är bara i 

mitt huvud’ (Moore m.fl. 2022). Kvinnorna vittnar även hur deras verklighet blivit ifrågasatt 

av hälso- och sjukvårdspersonal. Att de inte längre vet vad som är verkligt och overkligt 

(Moore m.fl. 2022; Abraham & Rajasekaran 2024; Grundström m.fl. 2018; Grogan m.fl. 

2018; Marki m.fl. 2022; Hållstam m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022). En annan typ av 

normalisering som patienterna upplevde var också en sorts förminskning av deras symptom. 

Kommentarer som ‘alla kvinnor lider’, ‘smärtan försvinner efter bröllopet’, ‘smärta är 

kvinnliga hälsa’ och ‘kvinnor föddes för att uthärda smärta’. Denna typ av normalisering är 

knuten till förutfattade meningar om genus (de Souza Sao Bento & Nunes Moreira 2017).  

 

Bristande stöd, information och förståelse från vårdpersonal 
Den här kategorin beskriver att patienters erfarenheter av möten med hälso- och sjukvård vid 

endometrios ofta präglas av bristande kunskap, otillräcklig information och låg förståelse från 

vårdpersonalens sida. Flera studier visar att okunskap leder till försenad diagnos, felaktiga 

behandlingsförslag och att patienter själva tvingas agera experter för att få rätt vård.  

 

Brist på kunskap och kompetens hos vårdpersonal 
Behovet av mer kunskap och medvetenhet om endometrios hos hälso- och sjukvårdspersonal 

ansågs av kvinnorna ligga till grund för en snabbare diagnostisering, bättre stöd och 

behandling (Lightbourne m.fl. 2024; Mikesell & Bontempo 2022; Grundström m.fl. 2018; 
Young m.fl. 2020). En deltagare beskriver hur läkare inte gick till botten med hennes 

symptom och ställde inga frågor som hade kunnat leda till en endometriosdiagnos 

(Lightbourne m.fl. 2024). Trots alla indikationer på endometrios och flera läkarkonsultationer 

fick hon aldrig höra att hon var ett klassiskt endometriosfall (a.a.). Kvinnor uttryckte även att 

deras kroppsliga erfarenheter och kunskap om den egna kroppen kunde bidra till att vägleda 

läkare mot en korrekt diagnos (Young m.fl. 2020). Många patienter upplever att de ofta möts 

av okunskap från hälso- och sjukvårdspersonal, vilket gör att de måste förlita sig på sin egen 

personliga erfarenhet för att förstå och hantera sina symtom (Lightbourne m.fl. 2024; 

Mikesell & Bontempo 2022; Grundström m.fl. 2018; Young m.fl. 2020). Det är också vanligt 

att frustration uppstår när de inte får adekvat stöd, vilket leder till att de själva söker 

information, exempelvis via internet, för att kunna presentera underlag för sina vårdkontakter 

(a.a.). Ett tvivel uppstår i sådana möten när patienter behöver självdiagnostisera och en kvinna 

beskrivet tankar som ‘vem är jag och säga till läkaren att det är endometrios’ och ‘du är 

läkare, du borde diagnostisera’ (a.a.). Att självförespråka ansågs också vara nödvändigt i 
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mötena karakteriserade av okunskap. Det var nödvändigt dels för att få en korrekt och snabb 

diagnos, men också för en bra och effektiv behandling (Young m.fl. 2020; Lightbourne m.fl 

2024; Miksell & Bontempo 2022). Flertalet vårdrelaterade skador så som en ineffektiv och 

skadlig behandling kunde därmed undvikas (a.a.). I studien av (Grundström m.fl 2020) blev 

flertalet kvinnor kränkta och frustrerade över den förekommande okunskapen i svensk 

sjukvård. Hälso- och sjukvårdspersonal förde många gånger fram ett anspråk på att vara en 

kunskapsmässig auktoritet, men visade okunskap genom att ställa opassande frågor och 

förmedla irrelevant information (a.a.). Detta orsakade att kvinnorna förlorade tillit och tilltro 

till den svenska sjukvården (a.a.). Många kvinnor förmedlade hur sorgligt det var att så många 

läkare inte ens visste vad endometrios är och hur den påverkar kvinnan (Grundström m. fl. 

2020; Lightbourne m.fl. 2024; Mikesell & Bontempo 2022; Young m.fl. 2020). Kvinnorna 

vittnar även om en hel del felaktig information om endometrios som förmedlas av hälso- och 

sjukvårdspersonal (a.a.). Att få relevant information var viktigt för att kvinnorna skulle förstå 

hur endometrios påverkar deras kroppar och vad de själva kan göra för att hantera sjukdomen 

(a.a.). 

 

En patient vittnar hur gynekologen hon träffade ville injicera läkemedel som inte var 

nödvändiga och även behandla med felaktiga läkemedel (Grogan m.fl. 2018). Hon hade på 

egen hand skaffat kunskap om endometrios och det medicinska förfarandet (a.a.). Patienter 

tvingas bli experter på endometrios som följd av okunskap och brister i kompetensen kring 

endometrios hos hälso- och sjukvårdspersonal (Grogan m.fl. 2018; Grundström m.fl. 2018; 

Marki m.fl. 2022; Hållstam m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022; Lightbourne m.fl. 2024; 

Mikesell & Bontempo 2022; Young m.fl. 2020). Tiden före en endometriosdiagnos präglas 

ofta av upprepade vårdkontakter där patienter slussas mellan olika enheter och professioner 

utan att få adekvat hjälp (Abraham & Rajasekaran 2024; Marki m.fl. 2020; Mikesell & 

Bontempo 2022; Wren & Mercer 2022). En återkommande upplevelse är att hälso- och 

sjukvårdspersonal brister i kunskap om tillståndet, vilket leder till att symtom bagatelliseras, 

felbehandlas eller tolkas som något annat (a.a.). Denna brist på kompetens resulterade i att 

kvinnornas smärta normaliserades och att effektiva behandlingsalternativ inte erbjöds (a.a.). I 

vissa fall ledde det till att kvinnor fick vänta i över ett decennium på korrekt diagnos, trots 

långvariga och svåra symtom (a.a.). Det framkommer även att patienter ofta får felaktig 

information, exempelvis att graviditet eller hysterektomi är de enda behandlingsalternativen 

eller att deras fertilitet redan är förlorad vilket i vissa fall har fått allvarliga konsekvenser  

(Wren & Mercer 2022; Marki m.fl. 2020; Mikesell & Bontempo 2022).  

 

Otillräcklig information från hälso- och sjukvårdspersonal 
Deltagare som uttryckte att de fått lite informerad vägledning om endometrios och dess 

påverkan på det dagliga livet upplevde i större utsträckning frustration och isolation jämfört 

med de som fått tillräckligt med information från vårdpersonalen (Wren & Mercer 2022). 

Kvinnor beskrev en sorts skyldighet att på egen hand söka och hitta information om 

endometrios för att sedan informera och råda vårdpersonal (a.a.). Att till slut få en diagnos var 

en dubbelsidig upplevelse av både lättnad men också rädsla för framtiden (Wren & Mercer 

2022; Rogan m.fl. 2018; Grundström m.fl. 2018; Marki m.fl. 2022; Hållstam m.fl. 2018; 

Lightbourne m.fl. 2024; Mikesell & Bontempo 2022; Young m.fl. 2020). Många kvinnor var 

missnöjda med hur beskedet hade lämnats och många deltagare förstod inte vad det skulle 

innebära för framtiden (a.a.). Det var många obesvarade frågor vilket ledde till att de upplevde 

brist på information och fick känslan av att vara utelämnad (a.a.). En del fick besked och 

information direkt efter en laparoskopi när de var som mest dåsiga och inte kunde ta in 

informationen eller ställa några frågor (Grogan m.fl. 2018). Vilket också resulterade i känslor 

av ensamhet och sårbarhet som följd av att ha lämnats med otillräcklig information av 

vårdpersonalen (a.a.). Ett annat sätt på vilket kvinnorna hade fått otillräckligt med information 
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var genom felaktig information och påståenden som att dricka vin, äta bättre och mindre, inte 

dricka för varmt eller kallt och att det skulle lindra deras symtom eller till och med bota 

sjukdomen (Abraham & Rajasekaran 2024). Att inte få tillräckligt med information gjorde 

också att kvinnornas tillit till hälso- och sjukvården minskade (Wren & Mercer 2022; Grogan 

m.fl. 2018; Grundström m.fl. 2018; Marki m.fl. 2022; Hållstam m.fl. 2018; Lightbourne m.fl. 

2024; Mikesell & Bontempo 2022; Young m.fl. 2020). Brist på tillräcklig information från 

vårdpersonalen bidrog till en ökad osäkerhet hos deltagarna (Marki m.fl. 2022). En del 

upplevde att de fick dra ut information från läkarna (a.a.). Andra beskrev att de blev 

hemskickade för att på egen hand söka upp information om endometrios (a.a.). En deltagare 

beskrev hur det kändes att bli hemskickad för att själv leta upp information och liknade 

upplevelsen vid att kastas rakt ner i havet för att lära sig simma (a.a.)." 

 

Kvinnor som inte hade fått tillräckligt med stöd och information från vårdpersonal om hur de 

på ett bra sätt kan hantera de symtom och smärtan förknippad med endometrios, fick också på 

egen hand leta upp informationen på internet (Lightbourne m.fl. 2024). En del kvinnor tog 

också hjälp av andra kvinnor som hade endometrios och varit i en liknande situation med 

hälso- och sjukvården (a.a.). De diskuterade till exempel mediciner samt olika komplementära 

behandlingar som kunde hjälpa i att hantera sjukdomen (a.a.). Många kvinnor beskrev en 

inledande tillit till vårdpersonalens bedömningar, men insåg med tiden att informationen de 

fick ofta var begränsad (Grundström m.fl. 2020; Wren & Mercer 2022; Grogan m.fl. 2018; 

Grundström m.fl. 2018; Marki m.fl. 2022; Hållstam m.fl. 2018; Lightbourne m.fl. 2024; 

Mikesell & Bontempo 2022; Young m.fl. 2020). Detta ledde till att de själva behövde söka 

kunskap och bli egna förespråkare i vårdkontakterna (a.a.). Bristande information kring 

fertilitet och den subfertilitet som kan förekomma vis endometrios lyftes som ett 

återkommande problem (a.a.). En del uttryckte även att de fått otillräcklig vägledning om 

olika behandlingsalternativ vilket skapade känslor av rädsla och hopplöshet (Grundström m.fl. 

2020; Wren & Mercer 2022; Marki m.fl. 2022). I vissa fall hade graviditet föreslagits som 

behandlingsform trots att detta inte alltid var ett realistiskt eller önskvärt alternativ utifrån 

individens livssituation (a.a.).  

 

Negativa emotionella effekter av vårdmötet 
Kategorin beskriver effekterna av bemötandet som har orsakat negativa emotionella effekter 

hos patienterna. Negativa känslor har skapats hos patienterna på grund av 

sjukvårdspersonalens kommentarer, ageranden och attityder. Känslor som beskrivits av 

patienterna har varit relaterade till diverse orsaker som uppstått i mötet med 

sjukvårdspersonal, dessa beskrivs mer djupgående i subkategori “Emotionell utsatthet”. 

 

Emotionell utsatthet 
Patienterna beskrev bland annat känslor av förtvivlan, avståndstagande, ledsamhet, ilska, 

rädsla förlöjligande, sårbarhet, besvikelse och misstro (Marki m.fl 2022; Wren & Mercer 

2022; Grundström m.fl 2020; Grundström m.fl 2018; Young m.fl 2020; Abraham & 

Rajasekaran 2024; Eder & Roomaney 2023; de Souza Sao Bento & Nunes Moreira 2017).  

Patienterna beskrev att besök hos vårdgivaren  i samband med att få korrekt diagnos var 

emotionellt påfrestande (Wren & Mercer 2022). Patienterna beskrev att känslor av frustration 

och besvikelse växte fram till följd av den utdragna tiden för att få en diagnos samt det 

bemötande de fick under dessa vårdbesök (a.a). Detta skedde bland annat när patienterna var 

på ett läkarbesök där de upplevt negativa och otrevliga kommentarer från vårdgivaren och 

blivit negligerade, och fått informationen att de inte lider av diagnosen endometrios (Wren & 

Mercer 2022; de Souza Sao Bento & Nunes Moreira 2017). Patienterna har fått höra 

kommentarer från vårdpersonal som upplevs oroande och skrämmande, där det talats om vilka 
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negativa konsekvenser kvinnor med endometrios har fått utstå på grund av sin sjukdom. Detta 

har lett till att patienterna blivit mer oroliga och rädda inför sin potentiella sjukdom (a.a.). 

 

Patienterna kunde dessutom känna sig förlöjligade av sjukvårdspersonalen när de fick 

hälsoråd som inte ansågs vara önskade och hjälpsamma, exempelvis rådet att börja med fysisk 

träning för att motverka smärtorna (Grundstrom m.fl 2018; de Souza Sao Bento & Nunes 

Moreira 2017). Utöver detta kunde de få höra att smärtan de kände skulle ses som en 

normalitet då menstruation förväntas orsaka smärta (a.a.). Känslor av nervositet och rädsla 

växte även fram i början av besöken med sjukvårdspersonal, något som benämndes uppstå i 

högre utsträckning framförallt i början av dessa möten, och kunde sedan minska efter fler 

besök (Young m.fl 2020). Dissociativa upplevelser kunde uppstå under sjukvårdsbesöken som 

en reaktion på kränkande kommentarer från sjukvårdspersonal, till följd av kommentarer som 

upplevdes som sårande i situationer där patienten uttryckte en önskan att diskutera sina 

behandlingsmöjligheter (Eder & Roomaney 2023). Trauma kunde uppstå som följd av 

negativa erfarenheter vid sjukvårdsbesök, där bristande bemötande leder till känslor av 

invalidisering. Detta resulterade i en ovilja att söka vård igen på grund av de negativa 

känslorna och upplevelserna som uppstått i samband med bemötandet (a.a.). Patienter 

uppmärksammade också att sjukvårdspersonalens osäkerhet i bemötandet bidrog till ökade 

känslor av rädsla, ensamhet, misstro och förtvivlan (Mikesell & Bontempo 2022; Grundström 

m.fl 2018). En patient som är transperson bevittnar om att vårdpersonal vägrat undersöka eller 

röra patienten, att vårdpersonal har skrikit på patienten, och sagt att hen inte hör hemma inom 

kvinnosjukvården, trots att personen är livmoderbärare (Eder & Roomaney 2023). Detta 

bemötande har skapat nedstämdhet och detta har lett till gråt (a.a.).  Hopplöshet var en känsla 

som uppstod ett flertal gånger i mötet mellan patient och vårdgivare (Wren & Mercer 2022; 

Eder & Roomaney 2023; Grogan m.fl 2018; Moore m.fl 2023). Detta kan upplevas av 

patienterna när läkarna informerar dem om att andra patienter med endometrios har drabbats 

av ytterligare negativa konsekvenser på grund av sjukdomen (Wren & Mercer 2022). Ett 

sådant bemötande har påverkat patienterna negativt genom att de har fått höra uttalanden som 

antyder en dyster framtid för personer med endometrios, vilket kunde skapa en känsla av 

hopplöshet (a.a.) Patienter beskriver även känslor av hopplöshet i bemötandet där de upplever 

ha sett brister i sjukvården de har fått (Grogan m.fl 2028). Det talas också om känslor av 

hopplöshet i bemötandet där det upplevdes finnas en avsaknad av rätt stöd och support 

gentemot patienterna. Detta kunde påvisas genom att patienterna kände att de själva behövde 

tvinga sig fram till undersökningar och remitteringar till rätt instanser (a.a). En kvinna 

beskriver att hon började ifrågasätta sig själv och sina egna upplevelser av de svåra smärtorna, 

efter att ha blivit bemött på ett avvisande sätt av sjukvårdspersonal, och fått sina besvär 

ignorerade (Moore m.fl 2023). Detta ledde till att hon börjat tvivla på sina egna  upplevelser, 

då sjukvårdspersonalens nonchalans förminskat hennes besvär (a.a.). 

 

Positiva vårderfarenheter och förtroendeskapande möten 
Denna kategori presenterar hur vården upplevdes som positiv av patienterna, att bli sedda och 

uppleva att de blev tagna på allvar av sjukvårdspersonal bidrog till ett bättre möte mellan 

parterna. Fastän det fanns många negativa upplevelser av bemötandet fanns det även goda 

erfarenheter och moment där patienterna kände förtroende för vårdpersonal som de hade 

kontakt med. Subkategorierna “Att känna sig sedd” samt “Anpassad individuell vård" 

beskriver hur sjukvårdens erfarenheterna upplevdes som positiva och skapade förtroende. 

 

Att känna sig sedd 
Patienterna rapporterade positiva upplevelser från möten där sjukvårdspersonal samarbetade 

med för att uppnå ett gemensamt mål, att lindra deras besvär, vilket hade en positiv inverkan 

på deras upplevelse (Mikesell & Bontempo 2022, Grundström m.fl 2020; Grundström m.fl 
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2018). De beskrev denna känslan som ett resultat av att sjukvårdspersonal hade lyssnat 

inkännande, bekräftat deras besvär och mående samt visat ett genuint intresse för att hjälpa 

dem. Att vara närvarande för patienten, även om sjukvårdspersonal har saknat rätt kompetens 

om sjukdomen, har lett till större nöjdhet än om de hade haft rätt kompetens men bemött 

patienten oempatiskt. De beskriver känslan av att bli sedd och bekräftad är något avgörande 

för att uppleva ett positivt bemötande (a.a.). I Grundström m.fl (2020) upplevdes 

sjukvårdspersonal som hade egenskapen “bra människokännare” ofta också besitta en god 

pedagogisk förmåga att förmedla information på ett enkelt och tillfredsställande sätt, vilket 

beskrevs som något som kunde förändra patienternas liv. 

 

Patienterna betonar även vikten av att känna sig förstådda, vilket ledet till tacksamhet och 

glädje när de upplever att sjukvårdspersonalen varit kompetent, tröstande och pedagogisk i sitt 

bemötande (Grundström m.fl 2022; Mikesell & Bontempo 2022; Grundström m.fl 2018). 

Genom att förklara för patienten orsakerna till deras smärtor och symtom har 

sjukvårdspersonal fått patienterna att känna sig sedda, bekräftade och bekväma i mötet. 

Patienterna beskriver att ett empatiskt, inlyssnande och pedagogiskt bemötande från 

sjukvårdspersonal leder till en mer positiv upplevelse för patienterna i kontakten med 

sjukvården för sin utredning av möjlig endometrios (a.a) 

 

Anpassad individuell vård 
I en del situationer uttryckte patienterna att sjukvårdspersonal anpassade sitt språk och 

kommunikation efter den enskilda patienten, detta gjordes genom att justera sitt 

förhållningssätt för att uppfattas som inkluderande, enligt patienterna (Eder & Roomaney 

2023; Grundström m.fl 2020). Patienterna beskrev en känsla av uppskattning i de fall där 

sjukvårdspersonal engagerade patienterna i samtalet, genom att låta de vara delaktiga i 

planeringen av behandling och vidare vård. Vid sjukvårdsbesök kunde ett bemötande som tar 

hänsyn till en transpersons pågående behandling relaterad till könskorrigering bidra till en mer 

positiv vårdupplevelse, då personen upplever sig sedd och respekterad, och inte möter 

diskriminering (Eder & Roomaney 2023). Användningen av könsneutralt språk och hänsyn 

till andra könsidentiteter än kvinna uppskattades av patienter som inte identifierade sig som 

kvinnor. Detta skedde exempelvis när sjukvårdspersonal frågade om personliga pronomen och 

inte antog att patienten hade en heterosexuell relation, vilket ledde till att patienterna kände 

sig mer bekväma och nöjda  i mötet (a.a). Vidare beskriver patienter att när vården anpassas 

utifrån individen skapas en förbättrad upplevelse av bemötandet, vilket i sin tur främjar en 

mer positiv inställning till sjukvårdspersonalen (Eder & Roomaney 2023; Grundström m.fl 

2020). När sjukvårdspersonal visat närvaro och medvetenhet om sina egna 

kunskapsbegränsningar gällande endometrios har det bidragit till att skapa förtroende och tillit 

hos patienterna, vilket i sin tur leder till en positiv upplevelse av bemötandet. 

Sjukvårdspersonal som anpassar sitt bemötande utifrån individens behov tenderar att skapa 

större förtroende och tillfredsställelse än sjukvårdspersonal som saknar denna förmåga (a.a.).  

 

DISKUSSION 
Diskussionsavsnittet är strukturerat i två separata delar: en metoddiskussion och en 

resultatdiskussion. Denna indelning syftar till att tydligt särskilja reflektioner kring studien. 

 

Metoddiskussion 
Under denna rubrik behandlas centrala metodologiska aspekter av studien. Diskussionen 

fokuserar på följande ämnen: inklusionskriterier, databassökning, urvalsprocess, 

kvalitetsgranskning samt dataanalys. 
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PEO-modell 
Avsikten med att använda PEO-modellen i denna litteraturstudien var för att konkretisera och 

förenkla sökningsprocessen för skribenterna. PEO modellens syfte är enligt Bettany-Saltikov 

och McSherry (2016) att vara användbar vid kvalitativa forskningsfrågor. Denna används med 

fördel för litteraturstudien då det är ett hjälpmedel för att identifiera de olika delarna av den 

valda forskningsfrågan. En styrka med att använda modellen PEO är att det förenklar 

formuleringen och struktureringen av den kvalitativa forskningsfrågan som sedan utformades 

som ett syfte. Modellen hjälper till att förtydliga forskningsfrågan genom att bryta ner den i 

dess kärnkomponenter, och separera de olika nyckelkomponenterna som är “population”, 

“exposure” och “outcome”. Det som kan ses som svaghet är det definierade “exposure” som 

kan vara vagt i vissa kontexter. I denna kontext används “exposure” som “Bemötande från 

sjukvårdspersonal” vilket kan vara vagt på grund av att det inkluderar flera yrkeskategorier 

och gör att sökningen har fått en bred omfattning som inkluderar flera yrkeskategorier. Dock 

var den att föredra framför att använda endast “bemötande från sjuksköterskor” då det inte 

fanns tillräckligt med data avseende det. 

 

Inklusionskriterier 
Inklusionskriterierna som användes i studien var patienter med endometrios, patienter från 18 

år, kvalitativ ansats samt engelska artiklar. Att ha inklusionskriterien “patienter med 

endometrios” skulle kunna innebära en svaghet på grund av syftet gällde processen när 

patienter ska få sin diagnos, som är endometrios.  Här hade det även med fördel gått att 

använda termen “prior to diagnosis”, eftersom detta inte har använts kan det ha blivit en 

potentiell svaghet i databassökningen.  Detta kan ha lett till att relevanta artiklar för 

litteraturstudien oavsiktligt kan ha exkluderats. Inga exklusionskriterier valdes att göra, då det 

tänktes att inklusionskriterierna tar ut de potentiella exklusionskriterna som hade valts, som 

exempel icke-engelskspråkiga artiklar, barn och ungdomar (under 18), kvantitativ ansats och 

patienter utan endometrios. När sökningen väl gjordes framkom det även forskningsartiklar av 

kvantitativ karaktär, något som möjligtvis hade kunnat undvikas genom att använda ett fjärde 

sökblock där det specificeras att det önskas forskningsartiklar med kvalitativ ansats. 

 

Databassökning 
Att använda booleska söktermer var en styrka, enligt Willman (2016) är det aldrig tillräckligt 

att endast använda en sökterm. I denna studie användes både OR och AND. Genom att 

använda OR har sökresultatet breddats ut, vilken tolkas som en styrka eftersom det utökar 

bredden på artiklar som fås. Att ha använt AND möjliggör att artiklarna som samlats in blir 

relevanta, då AND knyter ihop de olika sökblocken till en enskild sökning som är mer 

avgränsade, vilket gör att mer relevans skapas inom artiklarna som fås, detta är en styrka då 

det leder fram till mer analysbar data (a.a.). Studien har använt endast två databaser vilket är 

en möjlig svaghet, då Ericsson (2017) menar att specificitet ökar genom användandet av 

flertal databaser. En styrka är att ha använt både fritextord och ämnesord, som också ökar 

specifictete, och detta är något som implementerades i sökprocessen (2017). Databassökning 

ledde till en hög andel artiklar i den ena databasen, något som kan ses som en svaghet i själva 

sökningsstrategin, att den inte var specificerad nog. I databassökningen gjordes det 

begränsningar genom att endast ha med artiklar som var peer-review samt skrivna på det 

engelska språket. Att inte ha någon geografisk begränsning bestämdes för att ha en variation i 

artiklarna, samt för att eventuellt redogöra för likheter och olikheter i upplevelserna som 

patienter med endometrios har globalt. Det beslutades inte för en begränsning gällande årtal 

på grund av att det inte fanns någon motiverad anledning till det, trots detta ledde det till att 

artiklarna som valdes ut var från 2017-2024 vilket är mer aktuella årtal. Detta kan möjligtvis 

tyda på att det är ett relativt outforskat ämne där det finns begränsat med äldre 

forskningsmaterial som kan användas i större utsträckning. 
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Urvalsprocess 
Urvalsprocessen i denna litteraturstudie genomfördes systematiskt och stegvis, vilket är en 

styrka då det bidrar till en tydlig struktur och tydlighet i arbetet (Wilman m.fl. 2016). Den 

inleddes med att titlar från totalt 617 artiklar hämtades från PubMed och CINAHL och sedan 

granskades av skribenterna. Därefter lästes samtliga abstracts för att sålla bort icke-relevanta 

artiklar enligt studiens syfte, vilket resulterade i 90 artiklar från CINAHL och 150 från 

PubMed. Detta fördelades mellan skribenterna för att vara tidseffektiva och det fanns enighet 

mellan skribenterna kring vilka artiklar som skulle inkluderas i det fortsatta arbetet. I några 

fall identifierades artiklar som verkade relevanta och intressanta, men som inte gick att få 

tillgång till i fulltext och därför exkluderades. En snabbläsning av resultatdelarna ledde 

slutligen till att 18 artiklar valdes ut för kvalitetsgranskning. Denna metod följer en tydlig 

urvalsprocess för litteraturstudier, där en bred sökning prioriteras för att sedan gradvis smalna 

av utifrån relevans (Wilman m.fl. 2016; Ericsson 2017). En styrka med detta tillvägagångssätt 

är att det möjliggör ett brett sökresultat i ett första skede, vilket minskar risken för att 

relevanta studier förbises (Wilman m.fl. 2016). Genom att följa flera steg i urvalet stärks 

studiens validitet, eftersom artiklar som inte möter kriterierna exkluderas. Begränsningen till 

två databaser kan ha minskat variationen i det vetenskapliga materialet, vilket i sin tur kan ha 

påverkat bredden i de perspektiv som inkluderades i resultatet, och detta kan ha varit en 

möjlig svaghet. Att inkludera flera databaser såsom PsychINFO hade kunnat bidra till ökad 

bredd i det insamlade materialet (Polit & Beck 2021). En styrka i denna urvalsprocess är att 

den genomfördes av två granskare. Att både skribenterna genomförde urval- och 

analysprocessen både individuellt och gemensamt för att uppnå konsensus har stärkt studiens 

trovärdighet och pålitlighet, genom att minska risken för att individuella tolkningar ensamt 

skulle prägla resultatet (Willman m.fl 2016). Utifrån ett jämställdhetsperspektiv bör det 

uppmärksammas att arbetet utgår från personer med endometrios och inte bara uteslutande 

kvinnor med endometrios. Några av studierna inkluderade även personer som har annan 

könsidentitet än kvinna, vilket bidrar till en mer nyanserad förståelse av personernas 

upplevelser.  

 

Kvalitetsgranskning 
Kvalitetsgranskningen genomfördes med hjälp av SBU:s granskningsmall för kvalitativa 

studier. Granskningsmallen möjliggjorde en strukturerad värdering av artiklarnas syfte, urval, 

datainsamling, analys och resultat, vilket enligt Wilman m.fl. (2016) är avgörande för att 

kunna bedöma trovärdigheten och överförbarheten i kvalitativa studier. Genom att använda en 

granskningsmall möjliggörs en mer strukturerad och transparent granskning av studiernas 

kvalitet, vilket stärker trovärdigheten och tillförlitligheten i litteraturstudiens resultat (Ericson 

2017). Skribenterna genomförde kvalitetsgranskningen var för sig, för att därefter jämföra 

sina bedömningar och diskutera eventuella skillnader tills konsensus uppnåddes. Att endast 

artiklar med medel eller hög studiekvalitet inkluderades i analysen kan ses som en styrka, då 

det förbättrar det vetenskapliga underlaget för resultaten och minskar risken att felaktiga eller 

svagt underbyggda slutsatser dras (Willman 2016). I SBU:s granskningsmall finns det lite 

tolkningsutrymme, t.ex. i bedömningen av analys och resultat. Dessa moment kan påverkas av 

bedömarens erfarenhet och förförståelse, vilket kan leda till bedömningsbias om processen 

inte dokumenteras noggrant (Ericsson 2017). I detta arbete redovisas inte i detalj hur 

diskussioner hanterats, vilket kan försvåra granskningen av hur tillförlitliga 

kvalitetsbedömningarna faktiskt var. Sett till jämställdhetsperspektivet har studiernas kvalitet 

påverkats av deras urval, till exempel om de inkluderat kvinnor med erfarenheter utifrån 

socioekonomisk bakgrund, etnicitet och könsidentitet.  
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Dataanalys 
Dataanalysen i denna litteraturstudie genomfördes enligt Popenoe m.fl. (2021) och byggde på 

en systematisk process där meningsenheter identifierades, kondenserades, kodades och 

därefter grupperades i kategorier och subkategorier. Att arbetet skedde i flera steg från 

meningsenheter till kodning och kategorisering möjliggör en djupare förståelse för det 

empiriska materialet och bidrar till studiens trovärdighet (Popenoe m.fl. 2021). Att båda 

skribenterna genomförde analysen självständigt innan gemensam bearbetning är också en 

styrka. Denna metod minskar risken för individuell bias och ökar analysens pålitlighet, vilket 

enligt Graneheim och Lundman (2004) är särskilt viktigt i kvalitativ forskning. En svaghet 

med analysen är att gränsdragningen mellan meningsenhet, kod och kategori ibland är 

subjektiv, vilket Graneheim och Lundman (2004) lyfter som ett vanligt dilemma. En extern 

granskning t.ex. från en tredje part hade kunnat användas för att validera kategorierna, vilket 

också hade kunnat öka trovärdigheten i kategoriseringen. Ur jämställdhet går det också att 

diskutera hur väl kategorierna speglar deltagarnas olika perspektiv. Till exempel om 

deltagarna var från ett visst geografiskt område.  

Eftersom skribenterna är sjuksköterskestudenter med tidigare erfarenhet av vården kan detta 

ha påverkat både tolkningen och analysen av datan. En medvetenhet om denna förförståelse 

har funnits genom hela analysprocessen för att minimera påverkan på resultatet.  

 

Resultatdiskussion  
I litteraturstudien analyserades 13 olika artiklar med syftet att beskriva hur patienter med 

endometrios upplever bemötandet från hälso- och sjukvårdspersonal. Den här litteraturstudien 

avgränsas med hjälp av frågeställningen, till att fokusera på tiden före en endometriosdiagnos. 

Hvudkategorierna redovisas i tabell 4 där det tillkommer subkategorier. Resultatet som 

framkom visade att personer med endometrios ofta upplever att deras symtom förminskas 

eller ogiltigförklaras av hälso- och sjukvårdspersonal. Många beskriver ett bemötande präglat 

av misstro, där deras smärta avfärdas eller kopplas till psykiska orsaker. Bristande kunskap 

inom vården leder till att patienterna inte får tillräcklig information, möts av låg förståelse och 

själva tvingas driva vårdprocessen. Patienter får ofta vänta i flera år innan en diagnos 

färdigställs. Detta skapar negativa emotionella effekter, där känslor som frustration, sorg och 

utsatthet uppstår i möten med vården. Samtidigt framkommer det positiva erfarenheter där 

patienterna blir sedda, tagna på allvar och får individanpassad vård. Det skapar tillit och en 

mer positiv vårdupplevelse.  

 

Förminskning och ogiltigförklaring av patientens upplevelse  
Resultatet av denna litteraturstudie visar att bemötandet från hälso- och sjukvårdspersonal har 

en avgörande betydelse för upplevelsen hos patienter med endometrios. Flera av studierna 

beskriver hur kvinnorna inte blir tagna på allvar, vilket skapar känslor av frustration, sorg, 

förvirring och misstro gentemot vården (Grundström m.fl. 2018; Grogan m.fl. 2018; Marki 

m.fl. 2022; Hållstam m.fl. 2018; Wren & Mercer 2022). Att leva med kronisk smärta till följd 

av endometrios innebär ett stort lidande för många patienter, och påverkar flera aspekter av 

deras liv såsom relationer, arbete, skola, ekonomi och förmågan att bli gravid (Al-Lami m.fl. 

2024; Moradi m.fl. 2014; Nielsen m.fl. 2023). Resultatet av den här litteraturstudien visar att 

personer med endometrios ofta befinner sig i en sårbar situation när de söker vård, och att de 

inte blir trodda trots långvarig smärta vilket bidrar till ett fördjupat emotionellt lidande. Vår 

studie visar att ett respektfullt och empatiskt bemötande från kompetent hälso- och 

sjukvårdspersonal är avgörande för patientens upplevelse. Patienter som blivit bemötta med 

förståelse och kunskap uttryckte känslor av hopp, glädje och tacksamhet vilket visar på den 

positiva effekt ett gott bemötande kan ha. 
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Resultatet av den här litteraturstudien visar att vårdpersonal ofta tenderar att normalisera 

patienternas symtom, exempelvis genom att avfärda dem som ”vanliga 

menstruationssmärtor”, vilket kan leda till att symtomen inte tas på allvar och kan även bidra 

till en försenad diagnostik vid endometrios.  

Detta går att förstås utifrån genusrelaterade förväntningar där kvinnors smärta historiskt har 

bagatelliserats. European Society of Cardiology lyfter att kvinnor ofta drabbas av 

diagnosfördröjning vid hjärtinfarkt och det är en problematik som även återfinns vid 

endometrios. 

Avfärdande attityder bidrar alltså till en försenad diagnostik vid endometrios. För personer 

som lever med endometrios är detta särskilt problematiskt då tidig upptäckt är avgörande för 

att förhindra långsiktiga konsekvenser såsom infertilitet, psykisk ohälsa och kronisk smärta 

(Moradi m.fl. 2014; Nielsen m.fl. 2023; Al-Lami m.fl. 2024). Det framgick dessutom att 

symtom som normaliseras leder till självklander och en osäkerhet kring den egna kroppens 

signaler. 

 

Bristande stöd, information och förståelse från sjukvårdspersonal  
Bristen på information, kommunikation och förståelse från vårdpersonalens sida var ett annat 

genomgående inslag i patienternas upplevelser. Detta går att kopplas till ramverket 

Fundamentals of Care som understryker vikten av att vården ska vara både personcentrerad 

och holistisk. När vårdpersonalen inte bekräftar patientens upplevelse eller misslyckas med att 

förmedla tydlig information, faller dessa fundamentala delar av omvårdnaden bort.  

Bemötande som präglas av okunskap och distans försenar inte bara diagnostik utan orsakar 

stort emotionellt lidande (Lightbourne m.fl. 2024; Mikesell & Bontempo 2022; Grundström 

m.fl. 2018; Young m.fl. 2020). Genom att sjuksköterskor och annan vårdpersonal får ökad 

kunskap om endometrios och förbättrar sitt kommunikativa förhållningssätt kan en mer 

empatisk och personcentrerad omvårdnad skapas. Det skulle också kunna förbättra patientens 

livskvalitet, minska tiden för diagnos och öka förtroendet för vården.  

Samtidigt är det värt att nämna att vårdpersonal kan verka under organisatoriska förhållanden 

som försvårar möjligheten att ge personcentrerad vård fullt ut. Hög arbetsbelastning, tidsbrist 

och bristande utbildning inom kvinnosjukdomar kan begränsa den personcentrerade vården. 

Det är därför inte alltid fråga om individuell ovilja eller nonchalans utan snarare ett uttryck för 

strukturella brister i vårdsystemet. Vår studie visar att patienter upplever ökad 

tillfredsställelse, trygghet och förtroende när de bemöts med empati, kunskap och lyhördhet.  

Å andra sidan belyser också vårdpersonal ibland utmaningen i att balansera detta med olika 

begränsningar som finns i det dagliga arbetet. Lösningen är inte att enbart ställa högre krav på 

individen utan också stärka utbildningsinsatser, skapa bättre förutsättningar i vården och 

främja en kultur där patientens upplevelser tas på allvar. En samverkan mellan individens 

ansvar och organisatoriska stödstrukturer behövs för att uppnå en personcentrerad, trygg och 

effektiv vård för personer med endometrios.  

 

Negativa och positiva effekter av vårdmötet 
Bemötandet från hälso- och sjukvårdspersonal skapade negativa känslor och emotioner hos 

personerna (Marki m.fl 2022; Wren & Mercer 2022; Grundström m.fl 2020; Grundström m.fl 

2018; Young m.fl 2020; Abraham & Rajasekaran 2024; Eder & Roomaney 2023; de Souza 

Sao Bento & Nunes Moreira 2017). De upplevde ett bristande bemötande som resulterade i 

oönskade upplevelser och erfarenheter hos respondenterna, detta kan kopplas till att 

endometrios är en svårdiagnostiserad sjukdom som tar lång tid att få (Nielsen m.fl. 2023). Att 

patienterna får utstå oönskad bemötande kan även kopplas till den kunskapsbrist som finns ute 

i samhället, och hos vårdpersonal. Eftersom att det finns en osäkerhet kring sjukdomen 

(Lagana AS m.fl. 2017) kan detta kopplas till en möjlig osäkerhet kring sjukvårdspersonalen 

som möjligtvis inte har all kunskap om sjukdomen, och detta kan inge effekten av avsaknad 
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av kunskap vilket kan försvåra deras arbete med patienter med endometrios. Patienterna med 

symtom på endometrios eller fastställd endometrios kan uppleva svåra symtom som påverkar 

deras liv avsevärt, och att uppleva ett dåligt bemötande från sjukvårdens sida försvårar hela 

upplevelsen. I resultatet framkom det att processen de fick genomgå för att få sin diagnos, 

präglades av frustration och besvikelse (Wren & Mercer 2022). En lång diagnostiseringstid 

bidrar till negativa konsekvenser på individnivå, men även utifrån ett samhällsnivå, då det 

bidrar till en mer ojämlik vård för patienter med endometrios (Nielsen m.fl 2023). Resultatet 

från studierna visar att det även finns en frustration hos patienterna gällande den långa tiden 

till rätt diagnostisering. Patienterna beskriver upplevelser av ett dåligt bemötande från 

sjukvården sida, med vårdgivare som påtalat otrevliga kommentarer och blivit negligerade 

avseende sina besvärande symtom (Wren & Mercer 2022; de Souza Sao Bento & Nunes 

Moreira 2017; Eder & Roomaney 2023). Detta har en tydlig koppling till att sjuksköterskor 

och annan sjukvårdspersonal har en avgörande roll i lyssnandet och skapandet av en trygg 

miljö för patienten (Facchin m.fl. 2017). Om detta brister leder det till en otrygghet och att 

patienten känner sig misstrodd och inte bekräftad. Utgår man från Fundamentals of Care 

ramverket (Muntlin & Jangland 2020) så är det fundamentalt att en god vårdrelation etableras 

mellan vårdgivare och patient, något som har brustit i viss del när man utgår från resultatet.  

 

En god vårdrelation bygger på att sjuksköterskan ska besitta kunskap, utöva reflektion, skapa 

förtroende, ha närvaro och se patientens behov enligt ramverket Fundamentals of Care. Å ena 

sidan berättar patienterna i studierna att de upplevt negativa emotioner och känslor i samband 

med sjukvårdsbesöken, vilket visas att kommunikationen mellan sjukvårdare och patient inte 

har fungerat, då vårdgivarna inte ha varit inlyssnande eller empatiska mot patienterna. Å 

andra sidan finns en positiv inställning till vårdmötet, och detta har skapats då patienter känt 

sig bekräftade, sedda och sett engagemang från sjukvårdspersonalens sida (Mikesell & 

Bontempo 2022; Grundström m.fl 2020; Grundström m.fl 2018, Eder & Roomaney 2023). 

Här framträder en tydlig skillnad i hur olika former av bemötande har påverkat patientens 

upplevelse. Det har även beskrivits hur anpassning av både språk, i termer om 

genusmedvetenhet, och vård upplevdes som positivt för patienten (Mikesell & Bontempo 

2022; Grundström m.fl 2020; Grundström m.fl 2018; Eder & Roomaney 2023). Detta kan 

kopplas till hur personcentrerad vård, där individens behov och perspektiv står i fokus, kan 

göra en betydande skillnad i patientens upplevelse (Göteborgs universitet 2023). 

Kärnkompetensen personcentrerad vård belyser hur sjuksköterskan ska agera personcentrerad, 

vilket innebär att patientens upplevelse, erfarenheter, perspektiv, kunskap och medverkan tas i 

beaktning (Göteborgs universitet, 2023). Denna litteraturstudien visar att när personcentrerad 

vård implementeras bland sjukvårdspersonal, uppfattar patienterna en markant förbättring, 

vilket leder till en positiv vårdupplevelse (Mikesell & Bontempo 2022; Grundström m.fl 

2020; Grundström m.fl 2018; Eder & Roomaney 2023). För omvårdnaden innebär detta att 

personcentrerad vård är av yttersta vikt inom endometriosvården, särskilt för patienter som 

håller på att diagnostiseras. Sjuksköterskan spelar en viktig roll i bemötandet genom att 

bemöta patienter med ett holistiskt och empatisk förhållningssätt (Facchin m.fl 2017). Detta 

stärks av resultaten  i litteraturstudien, där patienter upplever detta bemötande från 

sjukvårdspersonal och uttrycker uppskattning för det. Det finns fortfarande ett behov av att 

förbättra bemötandet, eftersom en stor andel av patienterna rapporterar negativa upplevelser 

av bemötandet när de utreds för endometrios. 

 

KONKLUSION 
Sammanfattningsvis visar resultaten från de 13 vetenskapliga artiklarna, baserade på datan 

från 156 patienter, att en övervägande majoritet upplever en bristande bemötande från 

sjukvårdspersonal i samband med att få diagnosen endometrios, även vissa positiva 

upplevelser i interaktionen med sjukvården förekommer. Patienternas väg till korrekt 
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diagnostisering beskrivs som präglad av förminskning av symtom, brist på stöd, brist på 

information, brist på förståelse, skapande av negativa emotioner och detta framkommer under 

bemötandet. I kontrast till de negativa upplevelser finns det även hoppfulla tecken på ett bra 

bemötande från hälso- och sjukvårdspersonalen, där patienterna har känt sig sedda, bekräftade 

och där personcentrering har stått i fokus. Denna litteraturstudie indikerar att den okunskap 

och nonchalans som finns globalt inom sjukvården gällande endometrios bidrar till att  

patienterna erhåller negativa konsekvenser på grund av detta. Sjuksköterskor har en 

betydande roll i att minska diagnosfördröjningen genom att bemöta patienter med respekt och 

aktivt lyssna på deras besvär. En välfungerande och individanpassad omvårdnad är av 

avgörande betydelse för patienter med endometrios, då resultatet visar att patienterna upplever 

bristande stöd och förståelse från sjukvården. Ett respektfullt och empatisk bemötande är 

centralt för att bygga förtroende och förbättra omvårdnaden av denna patientgrupp. Det är 

därför nödvändigt att öka fokus på omvårdnaden och bemötandet av denna patientgrupp inom 

diverse vårdinrättningar för att säkerställa att patienterna får den vård och stöd de är 

berättigade till.  

 

FORTSATT KUNSKAPSUTVECKLING OCH 

FÖRBÄTTRINGSARBETE 

Med den här litteraturstudien har författarna fördjupat sin kunskap om hur bemötande, 

kommunikation och kunskap hos vårdpersonal påverkar upplevelsen för patienter med 

endometrios. Författarna har utökat sin kunskap om hur patienterna upplever bemötandet från 

hälso- och sjukvårdspersonal före fastställd diagnos. Strukturella brister i vården så som 

otillräcklig utbildning och kompetens om endometrios, bristande tid, resurser och även 

könsnormativa antagande leder till sen diagnostik, misstro och otillräcklig information. Ett 

respektfullt och lyhört bemötande minskar både det fysiska och emotionella lidandet hos 

dessa patienter. Sjuksköterskan har en viktig roll i att skapa trygga vårdmöten och vara en bro 

mellan patient och övrig personal. Författarna har identifierat ett fortsatt kunskapsbehov inom 

området som berör genusmedveten vård, personcentrerad kommunikation och betydelsen av 

en vårdrelation vid kroniska sjukdomar.   

Författarna föreslår att endometrios inkluderas mer i sjuksköterskeutbildningen och även i den 

kliniska verksamhetsförlagda utbildningen. Detta skulle vara värdefullt för att främja tidig 

upptäckt och för ett mer personcentrerat bemötande. Sjuksköterskan kan bidra med tryggare 

vårdmöten och kortare diagnostider, genom sin tvärprofessionella samverkan och genom att 

stötta och lyssna på patienten. Det krävs också ett förbättringsarbete på en strukturell nivå för 

att uppnå en jämlik vård oavsett könsidentitet, bakgrund eller symtomens karaktär. 

Sjuksköterskans roll är central i att synliggöra patientens upplevelse och förbättra 

omvårdnaden för dessa individer. Det är även av vikt att det uppmanas att fånga upp 

patienterna i ett tidigt skede, för att inte fördröja diagnostiseringen och det eventuella lidandet 

för patienterna. Den grundutbildade sjuksköterskan har en viktig roll i att uppmärksamma 

dessa patienter tidigt, arbeta personcentrerat och vara en pålitlig aktör i teamet som för 

patientens röst vidare. 
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BILAGOR 

BILAGA 1 
 

DATABAS: Pubmed 

Syfte: Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva hur patienter med endometrios upplevde 

bemötandet från hälso- och sjukvårdspersonal.  

PEO BLOCK SÖKORD ANTAL 

TRÄFFAR 

P 1. Sök på ett 

ord i taget och 

därefter med 

OR mellan 

varje ord 

 “Endometriosis" (ämnesord) 27,595 

 Endometrios* (fritext) 32,265 

Antal träffar block 1 36,901 

E 2. Sök på ett 

ord i taget och 

därefter med 

OR mellan 

varje ord 

Encounter* (fritext)  251,345 

"Professional-Patient Relations+” (ämnesord) 151,354 

Professional-Patient Relation* (fritext) 14,811 

Patient Experience (fritext) 12,597 

Interaction* (fritext) 1,845,510 

 "Delivery of Healthcare" (ämnesord) 1,408,172 

Antal träffar block 2 3,445,114 

 
PEO BLOCK SÖKORD ANTAL 

TRÄFFAR 

O 3. Sök på ett 

ord i taget 

och därefter 

med OR 

mellan varje 

ord 

"Attitude+" (ämnesord) 720,893 

Attitude* (fritext) 219,019 

Experience* (fritext) 1,547,690 

"Perception+" (ämnesord) 503,827 

Perception* (fritext) 387,452 

Perspective* (fritext) 540,735 

Interpretation* (fritext) 289,348 

Antal träffar block 3 3,502,407 
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Extra 

sökblo

ck vid 

behov 

44. Sök på ett 

ord i taget 

och därefter 

med OR 

mellan varje 

ord 

SÖKORD (ämnesord)  

SÖKORD (ämnesord)  

  SÖKORD (ämnesord)  

  SÖKORD (ämnesord)  

  SÖKORD (fritext)  

  SÖKORD (fritext)  

  SÖKORD (fritext)  

  SÖKORD (fritext)  

  Antal träffar block 4  
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Avsluta med 

begränsningar 

  

Engelska, peer-review 

  

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

5. Sökningar Antal 

träffar 

Relevanta 

titlar 

Lästa 

abstract 

Lästa 

studier   

i fulltext 

Valda studier  

till kvalitets- 

granskning 

Valda 

studier till 

resultatet 

Datum 

 Block 1 AND 

2 

1,790       

 (Block 1 

AND 2) 

AND 3 

504       

 (Block 1 

AND 2 

AND 3) 

AND 4 

       

 (Block 1 

AND 2 

AND 3) 

AND 4 

+ begräns- 

ningar 

482 150 150 75 8 7 2025-04-

25 
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BILAGA 2 

 

DATABAS: CINAHL 

Syfte: Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva hur patienter med endometrios upplevde 

bemötandet från hälso- och sjukvårdspersonal.  

PEO BLOCK SÖKORD ANTAL 

TRÄFFAR 

P 1. Sök på ett 

ord i taget och 

därefter med 

OR mellan 

varje ord 

 “Endometriosis" (ämnesord) 6,010 

 Endometrios* (fritext) 8,485 

Antal träffar block 1 9,770 

E 2. Sök på ett 

ord i taget och 

därefter med 

OR mellan 

varje ord 

Encounter* (fritext) 60,492 

"Professional-Patient Relations+” (ämnesord) 105,941 

Professional-Patient Relation* (fritext) 139 

Patient Experience (fritext) 56,042 

Interaction* (fritext) 171,090 

 "Health Care Delivery+" (ämnesord) 450,689 

Antal träffar block 2 789,535 

 
PEO BLOCK SÖKORD ANTAL 

TRÄFFAR 

O 3. Sök på ett 

ord i taget 

och därefter 

med OR 

mellan varje 

ord 

"Attitude+" (ämnesord) 590,232 

Attitude* (fritext) 106,126 

Experience* (fritext) 561,519 

"Perception+" (ämnesord) 96,907 

Perception* (fritext) 166,422 

Perspective* (fritext) 188,461 

Interpretation* (fritext) 56,911 

Antal träffar block 3 1,329,129 

Extra 44. Sök på ett SÖKORD (ämnesord)  
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sökblo

ck vid 

behov 

ord i taget 

och därefter 

med OR 

mellan varje 

ord 

SÖKORD (ämnesord)  

  SÖKORD (ämnesord)  

  SÖKORD (fritext)  

  SÖKORD (fritext)  

  SÖKORD (fritext)  

  SÖKORD (fritext)  

  Antal träffar block 4  
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Avsluta med 

begränsningar 

  

Engelska, peer-review,  

  

 

 

 

 

 

 

 

 

5. Sökningar Antal 

träffar 

Relevanta 

titlar 

Lästa 

abstract 

Lästa 

studier   

i fulltext 

Valda studier  

till kvalitets- 

granskning 

Valda 

studier till 

resultatet 

Datum 

 Block 1 AND 

2 

395       

 (Block 1 

AND 2) 

AND 3 

138       

 (Block 1 

AND 2 

AND 3) 

AND 4 

       

 (Block 1 

AND 2 

AND 3) 

AND 4 

+ begräns- 

ningar 

135 90 90 50 10 6 2025-04-

25 
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BILAGA 3. 
 

 

Author  

Year  

Country 

Title Aim Participants Method Analysis Findings Study 

quality 

Author: 

Sarah 

Grogan; 

Emma 

Turley and 

Jennifer 

Cole. 

Year: 2018 

Country: 

U.K.  

So many 

women 

suffer in 

silence’: a 

thematic 

analysis of  

women’s 

written 

accounts 

of coping 

with 

endometrio

sis 

To understand 

the experiences 

of living with 

endometriosis 

and its effect 

on well-being. 

Thirty-four, 

English 

speaking 

women who 

reported that 

they had 

medically 

diagnosed 

endometriosi

s.  

A series of 

open-ended 

questions 

anonymously 

through an 

online 

questionnaire

.  

Braun and 

Clarke’s 

(2006) 

thematic 

analysis 

approach. 

Participants 

had to 

‘battle’ for 

an accurate 

diagnosis, 

and had 

limited faith 

in health 

professional

s.  

High 

quality 

Author: 

Gabriella 

Marki; 

Dorottya 

Vasarhelyi; 

Adrien Rigo; 

Zsuzsa Kalo; 

Nandor Acs 

and Attila 

Bokor. 

Year: 2022 

Country: 

Hungary 

Challenges 

of and 

possible 

solutions 

for living 

with 

endometrio

sis: a 

qualitative 

study 

To expand 

knowledge 

about the 

difficulties 

women face 

when living 

with 

endometriosis.  

21 women 

with surgical 

and 

histological 

confirmation 

of 

endometriosi

s were 

included in 

this study. 

Four foucus 

group 

discussions 

were 

conducted 

between 

October 

2014 and 

November 

2015. 

Discussions 

were 

audiotaped 

and 

transcribed 

verbatim, 

and a 62, 

051- word 

corpus was 

analysed 

using content 

analysis.  

Four main 

themes 

emerged 

from the 

analysis. (1) 

the impact 

of 

endometriosi

s on quality 

of life. (2) 

medical 

experiences. 

(3) 

complement

ary and 

alternative 

treatments. 

(4) different 

coping 

strategies in 

disease 

management

. 

High 

quality 

Author: 

Chloe 

Moore; 

Nicola 

Cogan and 

Lynn 

Williams 

Year: 2023 

A 

qualitative 

investigati

on into the 

role of 

illness 

perception

s in 

To gain an 

understanding 

of interviewed 

participants 

held by 

individual 

experiencing 

endometriosis 

Thirty 

participants 

in the U.K. 

were 

recruited 

from a pool 

of 

individuals 

Semi-

structured, 

one-to-one 

interviews. 

Braun and 

Clarke’s 

thematic 

analysis 

approach.  

Three 

themes were 

constructed 

through 

reflexive 

thematic 

analysis. (1) 

a life 

High 

quality 
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Country: 

U.K. 

endometrio

sis-related 

quality of 

life 

and their 

impact on 

quality of life.  

who had 

completed a 

survey.  

disrapled. 

(2) lost 

sense of self. 

(3) complex 

emotional 

responses. 

Author: 

Cheryl Eder 

and Rizwana 

Roomaney 

Year: 2023 

Country: 

South Africa 

Transgend

er and non-

binary 

people’s 

perception 

of their 

healthcare 

in relations 

to 

endometrio

sis. 

To report on 

the healthcare 

experiences of 

transgender 

and non-binary 

people with 

endometriosis.  

Eleven 

participants 

were 

recruited 

through 

social media 

internationall

y.  

Participants 

took part in 

three online 

semi-

structured 

interviews 

and 

completed a 

diary for 

three months. 

Hermeneutic 

Analysis. 

Using 

Patterson and 

William’s 

(2002) 

thematic 

analysing 

approach.  

Medical 

gaslightning, 

misgenderin

g and 

experiences 

of 

discriminati

on in 

healthcare 

settings had 

a 

psychologic

al effect on 

participants, 

with reports 

of 

dysphoria, 

self-doubt, 

fear and a 

traumatic 

response. 

High 

quality 

Author: Julia 

M. Abraham 

MA; 

Rajasekaran 

V. 

Year: 2024 

Country: 

India 

Emotions 

of 

endometrio

sis in 

clinical 

encounters

: An 

analysis of 

women’s 

experience 

of health 

care 

To explore how 

women with 

endometriosis 

experience 

clinical 

encounters. 

Two first 

person 

accounts of 

endometriosi

s patient’s 

experience of 

healthcare. 

The Tiger 

and the cage: 

A Memoir or 

a Body in 

Crisis (2022) 

by Emma 

Bolden and 

Vagina 

problems: 

Endometriosi

s, Painful sex 

and other 

Taboo 

Topics 

(2020) by 

Lara Parker.  

An indepth 

analysis into 

the two texts 

using 

thematic 

analysis 

proposed by 

Virgina 

Braun and 

Victoria 

Clarke to 

identify 

shared 

patterns of 

meanings in 

the texts.  

The findings 

indicate 

instances of 

disrespect, 

epistemic 

invalidation 

and 

compromise

d autonomy, 

due to which 

six shared 

categories of 

negative 

emotions are 

experienced 

by the 

patients: 

self-doubt, 

shame fear, 

powerlessne

ss, self-

High 

quality 
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blame and 

anger. 

Author: 

Paulo 

Alexandre de 

Souza Sao 

Bento and 

Martha 

Christina 

Nunes 

Moreira.  

Year: 2017 

Country: 

Brazil  

The 

experience 

of illness 

of women 

with 

endometrio

sis: 

narratives 

about 

institutiona

l violence 

To discuss the 

meaning of the 

illness 

experience of 

women with 

endometriosis 

in the interface 

with 

institutional 

violence. 

Twenty 

women from 

Brazil. 

They were 

invited from 

two viral 

spaces of 

disscusions 

and 

gatherings 

about living 

with 

endometriosi

s. Interviews 

were 

conducted in 

person. 

The study 

proceeded 

with the 

diachronic 

structuring of 

stories, 

achieved a 

plausible 

interpretation

s status and 

moved to a 

comparative 

and 

comprehensi

ve analysis – 

methodologi

cal steps – 

per Bertaux.  

The results 

identify 

situations of 

gender/instit

utional 

violence.  

Medium

quality  

Author: 

Hanna 

Grundström; 

Siw 

Alehagen; 

Preben 

Kjohede and 

Carina 

Berterö. 

Year: 2018 

Country: 

Sweden 

The 

double-

edged 

experience 

of 

healthcare 

encounters 

with 

women 

with 

endometrio

sis: A 

qualitative 

study 

To identify and 

describe the 

experience of 

healthcare 

encounters 

among women 

with 

endometriosis.  

Nine women 

aged 23-55 

with a 

laparoscopy 

–confirmed 

diagnosis of 

endometriosi

s.  

The 

interviews 

were 

recorded and 

transcribed 

verbatim. 

The 

interviews 

were 

analysed 

according to 

Moustakas’ 

modification 

of the 

Stevick 

Colaizzi 

Keen 

methods, 

adding 

interpretation

s.  

The 

women’s 

experience 

was double-

edged as it 

involved 

contradictor

y feelings: 

the 

encounters 

were 

experienced 

as both 

destructive 

and 

constructive. 

High 

quality.  

Author: 
Hållstam A, 

Stålnacke BM, 

Svensen C, 

Löfgren M 
Year: 2018 

Country: 

Sweden 

Living 

with 

painful 

endometrio

sis. A 

struggle 

for 

coherence. 

A 

"The study 

sought to 

examine 

women’s 

experience of 

painful 

endometriosis 

including long-

term aspects, 

social 

consequences, 

Thirteen 

women 

aged 24-48 

years 

A qualitative 

approach 
Analysed by 

grounded 

theory. The 

initial 

purposive 

sampling 

was 

supplemente

d by 

theoretical 

Endometriosi

s influenced 

the women’s 

sensations, 

feelings and 

reactions, 

creating a 

sense of 

difference 

from other 

women 

High 

quality 
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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  

On a 

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: 
Lightbourne 

A, Foley S, 

Dempsey M, 

Cronin M. 

 

Year: 2024 

Country: 

Ireland  

Living With 

Endometrio

sis: A 

Reflexive 

Thematic 

Analysis 

Examining 

Women’s 

Experiences 

With the 

Irish 

Healthcare 

Services. 

“To explore the 

perceptions and 

experiences of 

women with 

endometriosis 

regarding the 

 diagnosis, 

support and 

treatment 

options available 

in Ireland” 

Twenty 

women aged 

atleast 18 

years. 

Qualitative 

study using 

individual, 

online semi 

structured 

interviews 

Data analysis 

followed an 

 iterative, 

collaborative 

process with a 

dual focus of 

im 

mersion and 

distancing 

which allowed 

time for 

reflection 

 on codes and 

themes (Braun 

& Clarke, 

2022) 

Five themes; 

‘dismissive 

attitudes 

normalising 

severe pain’, 

‘inade quate 

health 

services’, ‘the 

impact of 

delayed 

diagnosis’, 

‘lack of 

education and 

awareness’ 

and 

‘navigating ig 

norance, 

taboo and 

societal 

views’. 

High 

quality 

Author: 
Young K, 

Fisher J, 

Kirkman M, 

Year: 2020 

Country: 

Australia 

 Partners 

instead of 

patients: 

Women 

negotiating 

power and 

knowledge 

within 

medical 

encounters 

for 

endometrios

is. 

“To investigate 

how women 

navigate 

knowledge and 

power within the 

 medical 

encounter to 

receive 

healthcare that 

assists them in 

managing 

endometri 

osis.” 

 

Twenty six 

women aged 

atleast 18 

years living in 

Victoria, 

Australia, 

surgically 

diagnosed 

with 

endometriosis 

In depth 

interviews  

with a 

feminist social 

constructionist 

framework. 

 

thematic 

analysis of 

any 

discernible 

indication of 

knowledge 

and power 

using a data-

driven method 

following 

Braun 

 and Clarke’s 

(2006) six 

steps of 

thematic  

Women 

valued both 

their 

 own 

knowledge 

and their 

doctor’s 

clinical 

expertise; as 

to which they 

privileged 

was 

 situational, 

but it was 

essential the 

woman 

dictated 

which it 

would be. 

Medium 

quality 
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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 

G, Mercer J. 
Year: 2022 

Country: UK 

Dismissal, 

distrust, and 

dismay: A 

phenomenol

ogical 

exploration 

of young 

women’s 

diagnostic 

experiences 

with 

endometrios

is and 

subsequent 

support. 

“To explore 

young women’s 

experiences of 

an endometriosis 

diagnosis, in 

order to gain a 

better 

understanding of 

the impact of 

this process and 

the role and 

importance of 

support 

structures” 

Nine women 

aged 18-30 

years old. 

A qualitative 

study using 

semi-

structured on-

line interviews 

Based on the 

IPA 

framework 

from Smith et 

al. (1999) 

 Three main 

themes 

emerged: ‘the 

pursuit of a 

diagnosis’, 

‘adjusting to a 

new 

normality’ 

and ‘the 

importance of 

effective 

support’. 

These 

experiences 

revealed 

clinical 

shortcomings 

and potential 

improvements 

to current 

guidelines 

and practices 

High 

quality 
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to facilitate a 

more 

emboldening 

process for 

patients. 

Author: 

Grundström 

H, Danell H, 

Sköld 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 

 

 

 
 
 
 

 

 

 

 


