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ABSTRAKT

Bakgrund: Endometrios ér en kronisk gynekologisk sjukdom som drabbar cirka var tionde
kvinna 1 fertil alder. Trots att endometrios dr vanligt forekommande medfor sjukdomen lang
tid till diagnos och betydande lidande. I tidigare forskning har bristande kunskap och
normalisering av symtom lyfts som en bidragande faktor inom hilso- och sjukvarden.

Syfte: Att sammanstélla kvinnors upplevelser av att leva med endometrios. Metod: En
litteraturstudie med systematiskt tillvigagéngssétt avseende datainsamling, urval och analys.
Tio kvalitativa empiriska studier inkluderades med kvalitativ innehéllsanalys for att
identifiera gemensamma monster i kvinnors upplevelser av att leva med endometrios genom
sjukdomsforloppet. Resultat: Tva kategorier framkom. Den forsta, ett liv priaglat av
langvarig smirta och férandring, beskriver hur kronisk och funktionsnedséttande smaérta
paverkar kvinnors vardag samt hur sjukdomen medfor existentiell paverkan och
identitetsforlust. Den andra kategorin, att kimpa for erkdnnande och diagnos, belyser hur
normalisering, misstro och okunskap i varden leder till vardlidande samt hur kvinnor
utvecklar aktiv egenvard och anvinder alternativa behandlingsstrategier for att hantera
sjukdomen. Slutsats: Endometrios innebér betydande konsekvenser och fordndringar for
kvinnornas livsvirld, men kvinnor utvecklar ocksé strategier for att hantera sjukdomen och
aterta kontrollen i vardagen. Resultatet understryker pa vilket sétt ett helhetsinriktat och
personcentrerat omhédndertagande &r centralt for att minska lidande och stdrka kvinnors

vélbefinnande.

Nyckelord: endometrios, livsvérld, omvardnad, upplevelser, vardlidande
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ABSTRACT

Background: Endometriosis is a chronic gynecological disease that affects approximately
one in ten women of reproductive age. Although endometriosis is a common condition, the
disease causes a long delay to diagnosis and significant suffering. In previous research, lack
of knowledge and normalization of symptoms have been highlighted as a contributing factor
in healthcare. Aim: To describe women's experiences of living with endometriosis. Method:
A general literature study with a systematic approach to data collection, selection and
analysis. Ten qualitative empirical studies were included with qualitative content analysis.
Results: Two main categories emerged. The first, 4 life shaped by long-term pain and
change, describes how chronic and disabling pain affects everyday life, as well as how the
disease leads to existential impact and loss of identity. The second category, Struggling for
recognition and diagnosis, highlights how normalization, mistrust, and lack of knowledge in
healthcare contribute to healthcare-related suffering, and how women engage in active
self-care and alternative treatment strategies to manage their condition. Conclusion:
Endometriosis has significant consequences for women's lives. The results underline how
holistic and person-centered care is central to reducing suffering and strengthening women's

well-being.

Keywords: endometriosis, experiences, health care suffering, lived experience, nursing
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INLEDNING

Endometrios dr en sjukdom bland kvinnor som innebér dterkommande smaérta, psykisk
pafrestning och en upplevelse av bristande forstdelse av omgivningen. Ur ett
omvardnadsperspektiv dr det viktigt att belysa de hér upplevelserna, genom att 6ka
forstaelsen for kvinnors erfarenheter av att leva med endometrios da sjukskoterskan har en
central roll 1 att frimja hélsa och lindra lidande. Darmed kan varden utvecklas och skapa ett
mer personcentrerat samt stddjande forhallningssétt. Intresset for &mnet vixte ur en dnskan
att fordjupa sig i forstaelsen for hur sjukdomen paverkar kvinnors vardag och livskvalitet,
samt moten med personer som sjilva beskrivit ett omfattande lidande kopplat till
endometrios. Endometrios paverkar inte bara upplevelsen av smértan, utan kan dven inverka
pa mojligheten att delta i det sociala livet, relationer, vilbefinnande samt studier och arbete.

En sjukdom som &r osynlig for andra kan skapa kédnslor som ensamhet och frustration.

BAKGRUND

I det har avsnittet kommer en relevant bakgrund om dmnet att presenteras.

Endometrios

Endometrios &r en kronisk gynekologisk sjukdom som drabbar kvinnor i fertil &lder,
uppskattningsvis 10% av den kvinnliga befolkningen globalt enligt Socialstyrelsen (2018).
Endometrios dr en sjukdom dér vivnad som liknar livmoderslemhinnan (endometrium) vixer
utanfor livmodern. Vavnaden reagerar pa hormonforandringar under menstruationscykeln

vilket leder till smérta, inflammation och ibland &rrbildning (Moradi et al., 2014).

Symtombilden vid endometrios varierar mellan individer. De vanligaste symtomen innefattar
backensmarta, dysmenorre, smérta vid samlag, trotthet och gastrointestinala besvir. Andra
besvir som inkluderas vid endometrios dr ocksa, rikliga blodningar, mellanblodningar, kort
menscykel, diarré eller forstoppning, trotthet och illamaende samt symtom som liknar

urinvigsinfektion (Socialstyrelsen, 2025).



Endometrios i vardkontext

Kvinnor med endometrios soker ofta vard upprepade ganger 1 primédrvarden innan de far
diagnos, vilket kan innebéra att sjukskoterskan dr en av de forsta professionella som moter
den hir patientgruppen (Moradi et al., 2014). Samtidigt visar forskning att kvinnor med
endometrios har ett 6kat vardutnyttjande i olika vardkontexter, &n kvinnor utan diagnos. Det
hir innebér att de kan komma 1 kontakt med vérden i flera olika sammanhang beroende pa

symtomens karaktér. Till exempel inom 6ppenvard och akutsjukvéard (Melgaard et al., 2023).

Den kliniska bilden av endometrios dr ofta svér och kan &ven likna andra tillstand, vilket gor
beddmning och vidare utveckling mer utmanande i olika delar av varden (Allaire et al.,
2023). Det har gor vardrelationen i det tidiga motet centralt och f6r den grundutbildade
sjukskoterskan. Att kunna besitta kunskap om sjukdomens variation i symtom och uttryck,
och aktivt arbeta personcentrerat genom att lyssna in och validera kvinnans beréttelser och

erfarenheter (Muntlin & Jangland, 2020).

Diagnostik

Diagnostik av endometrios beskrivs i den vetenskapliga litteraturen som sérskilt utmanande,
dér sjukdomen har ett varierande symtommonster och kan likna andra tillstand vilket bidrar
till att diagnosen ofta stélls sent 1 sjukdomsforloppet (Allaire et al., 2023; Fryer et al., 2025).
Tiden fran symtomdebut till faststélld diagnos dr omkring 7-10 ar, vilket beror pa flera
faktorer. Endometrios kan ha symtom som 6verlappar med andra tillstdnd sdsom primér
dysmenorre, irritabel tarm, backensmaérta och blassméartsyndrom, vilket forsvérar den kliniska

beddomningen (Fryer et al., 2025; De Corte et al., 2025).

Den traditionella metoden for att faststilla diagnosen &r laparoskopi, dédr bukhélan inspekteras
och endometrioshdrdar identifieras och vid behov tas bort for analys (Allaire et al., 2023).
Laparoskopi ér ett kirurgiskt ingrepp som kriver specialistvard, vilket kan bidra till
ytterligare fordrojningar 1 diagnostikprocessen. For att minska fordrojningar, rekommenderas
dérfor att misstanke om endometrios baseras pa anamnes, klinisk undersdkning och
bilddiagnostik s att behandling kan pabdrjas dven innan kirurgisk bekriftelse (Allaire et al.,
2023).



Behandling

Niér diagnos har faststillts kan behandling erbjudas och pébdrjas (Socialstyrelsen 2018).
Tidig insatt behandling efter faststilld diagnos ar enligt Socialstyrelsen (2018) en viktig del i
omhédndertagandet av sjukdomen pa lang sikt. Enligt Allaire et al., (2023) bestar
forstahandsbehandling frimst av smértstillande lakemedel sasom icke-steroida
antiinflammatoriska ldkemedel (NSAID) for att minska inflammation och smérta. Om
behandlingen inte &r tillrdcklig for att lindra symtomen kan hormonbehandling behdvas. Det
kan innefatta hormonella terapier, sésom kombinerade p-piller eller progestiner som anvinds
for att reducera Ostrogenets effekt pa endometrioshérdarna och darigenom lindra symtom
(Allaire et al., 2023). Ndr medicinsk behandling inte ger tillricklig effekt och symtomen é&r
svara kan kirurgisk behandling genom laparoskopi dvervigas. Det hér dr ett kirurgiskt
ingrepp dér ldkaren genom ett titthalsingrepp 1 buken kan se och ta bort endometrioshérdar.
Maénga kvinnor far symtomlindring efter operation, men eftersom att endometrios ar en
kronisk sjukdom kan symtomen komma tillbaka. Fortsatt uppfoljning och behandling brukar
darfor fortfarande behovas (Allaire et al., 2023).

Sjukskoterskans ansvar

Enligt Socialstyrelsens nationella riktlinjer for vard vid endometrios (Socialstyrelsen, 2018)
betonas vikten av sjukskoterskans kunskap och dess betydelse for att kunna bista kvinnan
med vard och stdd. Riktlinjerna belyser behovet av sjukskoterskans kunskap géllande
diagnosen dé det kan ha stor betydelse for att kunna erbjuda adekvat vérd och stod till
kvinnor som lever med sjukdomen (Socialstyrelsen, 2018). Riktlinjerna lyfter 4ven fram att
sjukskoterskan bor ingd som en grundldggande del i det multiprofessionella teamet vid vard
av kvinnor med endometrios, vilket understryker vikten i bade utredning, behandling och
uppfoljning (Socialstyrelsen, 2018). Enligt Svensk sjukskdterskeforening (2024) ligger det
dven 1 ansvar for sjukskdterskan att bedriva omvérdnad. Patienten sétts i centrum och vérden
utformas utifrdn individens behov och livssituation. Patientens egen beréttelse utgor en viktig
kunskapskilla och sjukskoterskan behdver vara lyhord for hur sjukdomen péverkar patientens
vardag och vilbefinnande (Svensk sjukskoterskeforening, 2024). Vidare ingar det 1
sjukskdterskans professionella ansvar att kontinuerligt halla sig uppdaterad om aktuell
forskning och evidens. I det hir ingér det att kritiskt reflektera 6ver vardens innehéll och

kvalitet 1 syfte att utveckla och forbattra omvardnaden (Svensk sjukskoterskeférening, 2024).



Personcentrerad vard och det teoretiska ramverket: Fundamentals of Care

Ur ett omvérdnadsperspektiv dr det centralt att forsta och beakta de komplexa
konsekvenserna av att leva med endometrios. Ett personcentrerat forhallningssétt inom
varden betonar vikten av att se varje person utifran deras individuella behov, upplevelser och
livssituation (ICN, 2021). Genom att utga fran patientens berittelse och perspektiv kan
sjukskdoterskan bidra till att stirka patientens delaktighet, vilket &r sdrskilt avgdrande for

kvinnor med endometrios att kénna sig trygga och horda i kontakt med varden (ICN, 2021)

Tillampning av det teoretiska ramverket Fundamentals of Care, kan ge sjukskdterskor och
ovrig vardpersonal en strukturerad ansats i motet med patienter med endometrios genom att
skapa en trygg och respektfull vardrelation. Enligt Muntlin och Jangland (2020) omfattar
ramverket tre centrala delar som inkluderar: en fortroendefull relation mellan virdgivare och
vardtagare, en vardkontext som stodjer utvecklingen av relationer och vardintergrering samt
att tillgodose individens fysiska, psykosociala och relationella behov (Muntlin & Jangland,
2020). Genom att tillimpa FoC i métet med kvinnor som lever med endometrios kan
sjukskdterskan bidra till en mer helhetsinriktad och stodjande vard, vilket i sin tur kan

forbattra kvinnors livskvalitet och upplevelse av varden (Muntlin & Jangland, 2020).

PROBLEMFORMULERING

Endometrios dr en vanligt forekommande sjukdom som paverkar kvinnors livskvalitet i stor
utstrackning (Socialstyrelsen, 2025). Sjukdomen medfor léngvarig smirta, trotthet och
begrinsningar i vardagslivet. Lidandet for kvinnor forblir ofta oupptéckt eller missforstatt,
vilket kan bidra till kénslor av ensamhet och bristande forstaelse fran omgivningen. Genom
att ssammanstélla kvinnors upplevelser av att leva med endometrios kan litteraturstudien bidra
till en 6kad forstaelse for hur sjukdomen paverkar kvinnors liv ur ett helhetsperspektiv.
Kunskapen ir betydelsefull i omvardnadsarbetet for sjukskoterskor, da det kan bidra till att

ytterligare stdrka ett empatiskt, stddjande och individanpassat bemotande.



SYFTE

Syftet med litteraturstudien var att sammanstélla kvinnors upplevelser av att leva med

endometrios.

METOD

I det hér avsnittet redovisas den metodologiska ansats som anvénts for att identifiera, vélja
och analysera vetenskapliga artiklar i litteraturstudien. Har presenteras databaser, inklusions-
och exklusionskriterier, sokord och sokstrategier, urvalsprocessen, kvalitetsgranskning samt

analysprocessen.

Design

Det hir examensarbetet har genomforts som en litteraturstudie baserat pa kvalitativa artiklar
for att f& en samlad bild av befintlig forskning inom det specifika &mnesomridet (Willman,
Stoltz & Bahtsevani, 2016). Den hér studiedesignen ar relevant da syftet med arbetet ar att
sammanstélla kvinnors upplevelser av att leva med endometrios, vilket dr ett omrdde som
bist forstds genom kvalitativ studieanalys. En kvalitativ design dmnar sig till att forsta och
tolka subjektiva upplevelser och erfarenheter av ménniskors egna perspektiv (Willman et al.,

2016).

PEO-modellen

Litteratursokningen i det hér arbetet har strukturerats med hjilp av en PEO-modell
(population, exposure, outcome) enligt Bettany-Saltikov och McSherry (2016) som &r ett
verktyg for anvandning vid kvalitativa fragestillningar. PEO-modellen star for tre kategorier
vilka dr population, exposure och outcome. Population utgdrs av kvinnor 1 det hér arbetet.
Exposure avser att leva med endometrios, och outcome utgdrs av kvinnors upplevelser av att
leva med sjukdomen. Genom arbetet med PEO har en tydligare bild skapats av de aspekter

som ingatt i sokningen, vilket har sikerstillt att litteratur svarade mot studiens syfte.

I tabell 1 nedan redovisas det hur PEO har definierats 1 arbetet.



Tabell 1. PEO-modell

(P)Population (E) Exposure (O) Outcome

Kvinnor Att leva med endometrios Upplevelser

Inklusionskriterier
Uppsatsen har baserats pd vetenskapliga artiklar som valts ut frdn nedanstaende
inklusionskriterier i tabellen vid namn tabell 2. Kriterierna &mnar att 6ka trovérdighet,

relevans och transparens i urvalsprocessen.

Eftersom studiens syfte var att sammanstélla kvinnors upplevelser av att leva med
endometrios, efterfragas forskning som beskriver subjektiva upplevelser, vilket kvalitativ
metodik mojliggjort. For att fa tillgéng till originaldata, som 6kar djupet i analysen och
stiarker trovirdigheten i resultatet, har primédrstudier tagits med som en inklusionskriterie.
Engelska dr dessutom det dominerande publiceringsspéket och har darfor anvénts som en
inklusionskriterie. Genom att begrénsa till engelska omfattas relevanta internationella studier.
Ytterligare en inklusionskriterie var att artiklarna har genomgatt peer-review vilket starker
trovardigheten samt kvaliteten. Dessutom har artiklar dér etiskt godkdnnande redovisats

inkluderats i denna studien dé det hér har stirkt deltagarnas rattigheter och integritet.

Tabell 2. Inklusionskriterier

Inklusionskriterier

Kvalitativa studier

Primérstudier

Engelsksprakiga artiklar

Peer-reviewed

Etiskt godkidnnande




Databassokning

Databassokningen genomfordes 1 Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature
(CINAHL) som fokuserar pd omvardnad, virdvetenskap och nérliggande hélsovetenskaper.
Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) &r sérskilt relevant vid
kvalitativa litteraturstudier framst for att majoriteten av omvéardnadsforskningen publiceras
dar (Willman et al., 2016). Sokningarna har dven utforts i Public MEDLINE (PubMed) som
ar en databas som innehaller medicinsk och hilsorelaterad forskning. Public MEDLINE har
varit en relevant databas d4 endometrios dr ett medicinskt tillstdnd som ar starkt kopplat
kliniskt och databasen har tickt en bred internationell forskning inom omradet (Willman et
al., 2016). Genom kombinationen av bdde CINAHL och PUBMED har litteratur frin bade
medicinsk forskningsdomén inkluderats, men d&ven omvardnadsrelaterad vilket har stiarkt

s6kningen.

Sokord och sokstrategi

Litteratursokningen genomfordes 1 databaserna CINAHL och PubMed och utgick fran
PEO-modellen, 1 enlighet med tidigare beskriven struktur. Booleska termer AND och OR har
anvénts for att kombinera sokord pa ett systematiskt sétt. Booleska termer &r logiska
operatorer (AND, OR) som anvinds for att kombinera sokord 1 databaser for att antingen
bredda eller avgrinsa en sokning i enlighet med Willman (2016). Operatorn OR har anvints
inom sokblocket for att kombinera synonymer, vilket gor att studier som har olika termer men
samma fenomen inkluderas. Operatorn AND anvéndes for att kombinera de olika

sokblocken, sé att alla artiklar som beror relevanta begrepp framstélls 1 sokresultatet.

I CINAHL anvindes bade fritextord och @mnesord. Fritextord anvéndes for att fanga artiklar
dér relevanta begrepp forekom i titel eller abstrakt, medan &mnesord (CINAHL Heading)
anvindes for att inkludera studier som indexerats med standardiserade termer inom
databasen. Kombinationen av fritext och &mnesord 6kade sannolikheten att identifiera nyare
och korrekt indexerade studier. | PubMed anvéndes bade fritextord och MESH-termer
(Medical subject headings) (Willman et al., 2016).
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For att minska méingden irrelevanta triffar tillimpades metodologiska begransningar genom
MESH-termer till kvalitativ forskning och fokusgrupper. Ytterligare avgrinsningar som

gjordes var till engelskt sprak, kvinnor och méanniskor.

Begreppet upplevelser operationaliserades 1 sOkningen genom relaterade termer sasom
perception och attitude, vilka i databaserna anvindes for att fanga individers subjektiva
upplevelser. Soktermen experience anvéndes inte som eget sokord eftersom begreppet i
databaserna ofta anvinds mycket brett och riskerar att generera ett stort antal irrelevanta
traffar. Darav anvindes mer avgrinsade termer. Det hér bidrog till en mer traffsdker och
hanterbar sokning i relation till studiens syfte. Samtliga sokningar dokumenterades 1 ett

sokschema och redovisas som bilaga for att sdkerstilla tydlighet. (Se bilaga 1 och bilaga 2)

Urvalsprocess

Urvalet av artiklarna som har inkluderats, har skett med fokus pa studier som undersoker
kvinnors upplevelser av att leva med endometrios. De tio inkluderade studierna omfattade
kvinnor med faststélld diagnos, endometrios, som 1 kvalitativa intervjuer eller motsvarande
metoder beskrev sina upplevelser av sjukdomen, inklusive erfarenheter fran tiden fére och
efter diagnos. Artiklarna har granskats utifran flera steg enligt Willman (2016), vilket
innefattar granskning pa titelniva, abstraktniva och fulltextniva samt efterféljande
kvalitetsgranskning. Initialt granskades samtliga 607 triffar pa titelniva for att identifiera
studier som kunde vara relevanta i relation till studiens syfte och inklusionskriterier. Darefter
granskades abstrakter for de kvarvarande 41 studierna, varvid artiklar som inte uppfyllde
inklusionskriterierna, exempelvis genom att anvinda kvantitativ metod, ha annan population
eller sakna fokus pa upplevelser, exkluderades. De studier som bedémdes som relevanta
lastes darefter i fulltext, 20 artiklar, och genomgick en fordjupad bedémning av innehall och
metodologisk kvalitet. Endast studier som uppfyllde samtliga kriterier inkluderades i den
slutliga analysen, 10 artiklar. I CINAHL resulterade sokningen med samtliga sokblock och
avgransningar 1 135 triffar. Av de hir beddmdes 20 som relevanta och 16 abstrakt ldstes. Sex
artiklar lastes 1 fulltext, varav fyra genomgick kvalitetsgranskning och tvé exkluderades efter
fulltextgranskning, medan tvé inkluderades i den slutliga analysen. I PubMed resulterade
motsvarande sokning 1 472 triaffar. Av de hir bedomdes 40 som relevanta, 25 abstrakter lastes

och 14 artiklar granskades i fulltext. Sammanlagt kvalitetgranskades 12 artiklar fran bada
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databaserna och atta inkluderades 1 resultatet. Totalt inkluderades darmed tio kvalitativa

studier 1 litteraturstudien.

Syftet med den hir urvalsprocessen var att sdkerstélla att endast studier med hog relevans och
tillrdcklig metodologisk kvalitet, som tydligt belyste kvinnors upplevelser av att leva med

endometrios inkluderades.

Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskningen av de tolv inkluderade artiklarna har utforts enligt Statens beredning
for medicinsk utvirdering granskningsmall for studier med kvalitativ forskningsmetodik som
fokuserar pé att identifiera risker med forekomst av att metodologiska brister paverkar fynden
(SBU, 2024). Granskningsmallen omfattar omraden sdsom overensstimmelse mellan syfte

och metod, urval, datainsamling, analys, forskarens roll samt etiska dverviganden.

De granskade studierna klassificerades utifran lag, medel eller hog metodologisk kvalitet.
Studier som inte uppnadde tillrdcklig metodologisk kvalitet eller som inte kunde besvara
studiens syfte pa ett tydligt sitt exkluderades. Lag kvalitet definierades som bristande eller
otydlig beskrivning av urval, datainsamling eller analys, avsaknad av etiska overviganden
samt otillracklig koppling till syfte, metod och resultat, i enlighet med SBU:s
granskningsmall for kvalitativ forskning (SBU, 2024). Endast studier med medel eller hog
kvalitet inkluderades i den slutliga analysen. Av de tolv artiklar som kvalitetsgranskades
beddmdes tva ha 1dg metodologisk kvalitet och darmed exkluderades i samband med

kvalitetsgranskningen enligt SBU:s granskningsmall.

For varje inkluderad studie uppréittades en artikelmatris (se bilaga) dir syfte, metod, urval,

analys, huvudfynd och kvalitetsbedomning sammanstilldes.

Analys

For att organisera och systematisera materialet har en artikelmatris sammanstéllt (bilaga 3)
och artikels forfattare, artal, land, syfte, metod, urval, datainsamlingsmetod, analysmetod,
huvudfynd samt resultat av kvalitetsgranskning finns sammanstillt. Det méjliggjorde en

strukturerad overblick av studierna som inkluderats i analysen.
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Analysen har utforts med en kvalitativ innehéllsanalys enligt Popenoe m. fl (2021). Syftet
med analysen var att identifiera monster, likheter och skillnader i kvinnors upplevelser av att

leva med endometrios och att sammanstilla dem till en strukturerad forstaelse av fynden.

Analysen har genomforts i flera steg for att sédkerstélla systematik och transparens. Initialt har
samtliga artiklar lists igenom upprepade ganger for att skapa en helhetsforstielse av
innehéllet. Dérefter har textavsnitten som besvarat studiens syfte identifierats som har
bidragit till att kondensera mindre, kortare meningsbédrande enheter, vilket har inneburit att
texten har forkortats men utan att det centrala innehéllet eller betydelsen har gatt forlorat
(Popenoe m. {1, 2021). De kondenserade meningsbédrande enheterna kodades dérefter genom
kortare beskrivande begrepp som fingade innehéllets kidrna. Koderna jamfordes och
sorterades utifran likheter och skillnader, vilket resulterade 1 preliminéra subkategorier.
Diérefter sammanfordes subkategorierna successivt till bredare kategorier som beskrev
overgripande aspekter av kvinnors upplevelser av att leva med endometrios. De hir

kategorierna utgjorde den slutliga strukturen for resultatredovisningen.

Analysarbetet har skett noggrant och reflekterande, dér tolkningar hela tiden jamf{orts med
ursprungstexten for att sdkerstdlla trovardighet och minska risken for en subjektiv analys av
forskaren (Popenoe m. fl, 2021). Under processen granskades och omprovades koder och
kategorier for att minska risken for forforstaelsens paverkan som ligger i enlighet med for att

stirka studiens trovirdighet (Popenoe m.fl., 2021).

For att tydliggdra hur analysprocessen genomfordes presenteras nedan ett exempel pa hur
meningsbédrande enheter kondenserades, kodades och sammanfordes till subkategorier och
kategorier. Tabellen syftar till att illustrera analysprocessen och representerar inte hela det

analyserade materialet (Tabell 4).

Tabell 4. Kategorier och subkategorier

was paralyzed
with the pain.”

rora sig

Data units Kondensering Kod Subkategori Kategori
“Sometimes it Smartan &r s& Forlamande Kronisk och Ett liv priglat av
was so bad that I | intensiv att smarta funktionsnedsétta | langvarig smérta
couldn't move. I [ kvinnan inte kan nde smirta och forandring
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http://m.fl

(Riazi et al.,

important tools.”
(Kvéle et al.,
2025)

2014)

“They were just | Kvinnans Misstro i varden | Normalisering Att kédmpa for
so busy telling symtom avfardas och vérdlidande erkdnnande och
me how healthy I | trots upplevd genom misstro diagnos

was even though | ohélsa och okunskap

I felt there were

problems.”

(Nielsen et al.,

2023)

“I manage to Egenvérd bidrar | Atertagande av Aktiv egenvérd Att kdmpa for
regain some till 6kad kontroll | kontroll och alternativa erkdnnande och
control, it is one | over sjukdomen behandlingsstrate | diagnos

of my most gier

RESULTAT

Resultatet i den hér studien baserades pa tio kvalitativa empiriska studier (Cox et al., 2002;
Cox et al., 2003; Denny, 2004; Huntington & Gilmour, 2005; Hallstam et al., 2018; Riazi et
al., 2014; Nielsen et al., 2023; Kvale et al., 2025; O’Hara & Roufeil, 2025; Sayer-Jones &
Sherman, 2023) som sammanlagt undersokte 72 kvinnors upplevelser av att leva med
endometrios i olika geografiska och kulturella sammanhang. Tre av studierna genomfordes i
Australien (Cox et al., 2002; Cox et al., 2003; O’Hara & Roufeil; Sayer-Jones & Sherman,
2023), en i Sverige (Hallstam et al., 2018), en i Norge (Kvéle et al., 2025), en i Danmark
(Nielsen et al., 2023), en i Storbritannien (Denny, 2004 ), en i Nya Zeeland (Huntington &
Gilmour, 2005) och en i Iran (Riazi et al., 2014) Studierna omfattade kvinnor och unga
kvinnor 1 &ldrarna 14-55 &r som alla hade fatt diagnosen endometrios. Datainsamlingen 1
orginalartiklarna hade genomforts genom narrativa berittelser, semistrukturerade intervjuer,
fokusgrupper och analyser av 6ppna fragor 1 frageformulér, vilket redovisas i artikelmatrisen
(bilaga 3). De olika analysmetoderna varierade mellan hermeneutisk tematisk analys,

fenomenologisk hermeneutik, grounded theory och induktiv tematisk analys.
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Samtliga studier visade god till hog kvalitet enligt kvalitetsgranskningen och visade tydligt
redovisade metoder samt etiska overviganden. Resultatet av analysen mynnade i tva
overgripande kategorier av kvinnors upplevelser av att leva med endometrios. Den forsta
kategorin; Ett liv priglat av ldngvarig smirta och fordandring, omfattade tre subkategorier,
medan den andra kategorin; Att kimpa for erkdnnande och diagnos omfattade tva

subkategorier.

Ett liv praglat av langvarig smarta och forandring

Den hir kategorin beskriver hur endometrios paverkar kvinnors kroppsliga, emotionella och
existentiella livsvérld. Det hir belyses genom subkategorierna kroniskt och
funktionsnedséttande smaérta, kroppen som hinder samt existentiell pdverkan och
identitetsforlust, som tillsammans synliggdr hur sjukdomen successivt fordndrar kroppslig

funktion och kvinnors upplevelser av kroppen.

Kronisk och funktionsnedsattande smarta

Den mest genomgripande och dterkommande upplevelsen beskriven av kvinnorna var smarta.
Kvinnorna uppgav att smértan var intensiv och svér att forutséga vilket pdverkade deras
rorelseformaga, arbetsliv, studier och sociala relationer (Cox et al., 2003; Denny, 2004;
Huntington & Gilmour, 2005). Konstanta smértan kunde innebéra att kvinnorna behévde
avsta fran aktiviteter, anpassa sin vardag utefter symtomens olika sviangningar, som for
kvinnorna skapade en kénsla av begransning och kontrollforlust (Héllstam et al., 2018;
Nielsen et al., 2023). Smirtan var inte enbart begrénsad till menstruation, kvinnorna beskrev
att den forekom dagligen och kunde drabba flera delar av kroppen sdsom bécken, rygg,
tarmar och ben (Huntington Gilmour, 2005; Riazi et al., 2014). Kvinnor beskrev att det fanns
perioder dir vardagliga sysslor inte gick att genomfora, vilket deltagarna forklarade forstarkte

upplevelsen av sjukdomens funktionsnedséttande karaktir (Riazi et al., 2014).

Kroppen som hinder

Kvinnorna beskrev att kroppen kindes oférutsigbar och opélitlig. Aven relationen till sin
kropp dndrades 1 takt med sjukdomens utveckling. Det hir kunde skapa en osékerhet 1
vardagen (Héllstam et al., 2018; Sayer-Jones & Sherman, 2023). Symtomen som sjukdomen
bidrog med s& som svullnad, trotthet och smérta gav negativa kroppsliga sjdlvbilder och

kvinnorna upplevde skam. Kvinnorna beskrev att sjukdomen dven var en avgorande faktor

15



som paverkade deras sexualitet. Smérta vid samlag var vanligt forekommande och bidrog till
oro, undvikande beteenden och dven belastning i relationer. Manga kvinnor beskrev att
kroppen inte lingre fungerade som den tidigare har gjort vilket fick dem att kinna sig
begrinsade 1 bade intimitet och sjdlvstindighet (Cox et al., 2003; Denny, 2004; Riazi et al.,
2014).

Existentiell paverkan och identitetsforlust

Kvinnor beskrev att endometrios paverkade deras identitetsupplevelse och sjilvbild pa ett
djupt existentiellt plan vilken kunde innebéra forlust relaterade till relationer,
fritidsaktiviteter, arbete och framtidsdrommar (Cox et al., 2002; Huntington & Gilmour,
2005). Kvinnorna beskrev hur de inte ldngre kénde igen sig sjdlva och hur sjukdomen gradvis
tog Over deras vardag. Deltagarna beskrev att de kdnde en kénsla av att forlora kontrollen

over sitt liv och identitet (Cox et al., 2002).

Fertilitet och reproduktiv forméga framtridde som sérskilt laddade existentiella frigor.
Kvinnorna kidnde oro dver fertilitet och framtida begransningar infor att bilda familj, sarskilt
bland de yngre deltagarna (Nielsen et al., 2023; Riazi et al.,2014). I studierna beskrev
deltagarna att infertilitet ofta kopplades till sociala och kulturella forvéntningar om
kvinnlighet som for deltagarna bidrog till sorg, skuld och kénslan av att vara “mindre kvinna”

(Nielsen et al., 2023; Riazi et al., 2014).

Deltagarna beskrev dven att den ldngvariga belastningen bidrog till emotionell utmattning
och nedstdmdhet vilket bidrog till minskad livsglddje och en kénsla av att livet hade
forédndrats helt (Héllstam et al., 2018). Kvinnorna beskrev trotthet, nedstamdhet, hopploshet
och i vissa fall depression och suicidtankar som en f6ljd av att leva med den ldngvariga och

oforutsdgbara sjukdomsbelastningen (Héllstam et al., 2018; Cox et al., 2003).

Att kampa for erkannande och diagnos

I den hér kategorin beskrivs kvinnors upplevelser av motet med varden och den utdragna
vagen till diagnos. Subkategorierna, normalisering och vardlidande genom misstro och
okunskap samt aktiv egenvard och alternativa behandlingsstrategier, synliggdér hur avsaknad

av bekriftelse och kontinuitet paverkar kvinnors tillit till varden.
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Normalisering och vardlidande genom misstro och okunskap

Ett aterkommande tema for deltagarna i studierna var att kvinnorna upplevde att symtomen
ofta normaliserades eller bagatelliserades i tidiga virdkontakter. Deltagarna fick ofta till sig
att sméartan var en naturlig del av menstruationen och hénvisades till stressrelaterade faktorer,
vilket fordréjde utredning och behandling (Cox et al., 2003; Denny, 2004; Nielsen et al.,
2023). Inom métet med varden beskrev kvinnorna att de ofta mottes av misstro, bristande
lyhordhet och otillracklig kunskap hos vardpersonal (O’Hara & Roufeil, 2025; Kvale et al.,
2025). Kvinnorna upplevde att symtomen oftast missforstods, avfardades eller att de
upplevde kommunikation samt fysiska undersékningar som obehagliga eller bristfilliga
(Hallstam et al., 2018; Riazi et al., 2014).Vardens bristande forstielse bidrog till en utdragen
vég till diagnos. Kvinnorna beskrev hur de ofta bollades mellan olika professioner, upprepade
utredningar och behandlingar som inte gav effekt. I en av studierna bendmndes det som ett
“medical merry-go-round” (Cox et al., 2003). Vardkedjan upplevdes av kvinnorna som
fragmenterad och utmattande och skapade misstro, sdrskilt ndr vardpersonal saknade kunskap
om endometrios eller inte uppmirksammade symtomens svarighetsgrad. Kvinnorna uppgav
att de ofta hianvisades mellan olika vardnivaer och utan tydlig information om nistkommande

steg 1 behandlingen (Cox et al., 2002; Huntington & Gilmour, 2005).

Bemdétandet av varden beskrev kvinnor som en avgorande betydelse for deras formaga att
hantera sjukdomen. Kvinnorna belyste att nir vardpersonalen lyssnade och tog de pa allvar
samt gav de begriplig information 6kade det hir deras kdnsla av trygghet och delaktighet
(Kvéle et al., 2025; O’Hara & Roufeil, 2025). For flera kvinnor beskrevs diagnostiseringen
som en vandpunkt som gav legitimitet 4t lidandet och gjorde det mdjligt att béttre forsta och
acceptera bade kroppen och sjukdomen (Nielsen et al., 2023; Sayer-Jones & Sherman, 2023).
Bristande bemdtande hade motsatt effekt och bidrog istéllet till att kvinnorna sokte stod i
andra sammanhang som till exempel hos sin partner, familj, vanner eller digitala forum dér
deras erfarenheter togs pé allvar och kunde normaliseras dir nidtverken stirkte kvinnornas

coping (Nielsen et., al, 2023).

Aktiv egenvard och alternativa behandlingsstrategier

Den utdragna processen och avsaknaden av kontinuitet gjorde att kvinnor drev en egen
utredning framét och sokte information sjilva for att forstd symtom. Kvinnorna beskrev det
som ett sétt att kompensera for den bristande tillgingen till kontinuerligt och personcentrerat

stod (Kvéle et al., 2025); O’Hara & Roufeil, 2025). Kvinnorna beskrev att de stora bristerna 1
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varden fick de att utveckla egna strategier for att kunna hantera sjukdomen.
Behandlingsstrategier som framkom var virme, avslappning, kostforandringar, fysisk
aktivitet, vila och planering av aktiviteter. Andra alternativa behandlingar som massage,
akupunktur och TENS var ytterligare strategier som framkom (Cox et al., 2002; Hallstam et
al., 2018; O’Hara & Roufeil, 2025). Kvinnorna beskrev att de ldrde kénna igen kroppen
genom att skapa storre kontroll och sjdlvstdndighet med hjdlp av olika beprovade strategier

(Kvale et al., 2025; Sayer-Jones & Sherman, 2023).

Ett aterkommande monster i studierna var att kvinnorna successivt gick fran en passiv till en
mer aktiv roll i sin sjukdomshantering. Kvinnorna fick ta ett storre ansvar for att soka
information, folja symtomutvecklingen och sjédlva driva vardprocess framat nér de upplevde
brister 1 vardens stod (Hallstam et al., 2018; O’Hara & Roufeil, 2025). Kvinnorna utvecklade
en fordjupad forstaelse for kroppen och beskrev det som en form av egenmakt, vilket dirmed

underldttade hanteringen av sjukdomen i vardagen (Kvale et al., 2025).

DISKUSSION

I f6ljande diskussionsavsnitt analyseras och problematiseras metodvalet och litteraturstudiens
huvudsakliga fynd. Diskussionen relaterar resultaten till tidigare forskning och teoretiska

utgdngspunkter.

Metoddiskussion

Urvalsprocessen av artiklarna genomfordes stegvis, dér titlar, abstrakt och fulltexter
granskades utifran studiens syfte i enlighet med Willman (2016). Det hér har sékerstillt att
endast studier med tydligt fokus pa kvinnors egna upplevelser av att leva med endometrios
inkluderades. Trots en strukturerad urvalsprocess finns alltid en risk att forskarens
subjektivitet inkluderas vid urvalet. For att minska den hér risken anvindes tydliga
inklusions- och exklusionskriterier samt en kvalitetsgranskning av samtliga artiklar enligt
SBU: (2022) mall. Samtidigt kan urvalsprocessen i en litteraturstudie aldrig helt frigoras fran
forskarens tolkning, vilket enligt Willman (2016) &r en kéind metodologisk utmaning vid
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kvalitativa dversikter. I den héir studien kan det ha inneburit att studier som 1 hogre grad
belyser kvinnors lidande, bemé&tande i vard och identitetsforédndringar har fétt storre utrymme
i resultatet, medan andra perspektiv, sésom mer positiva varderfarenheter eller

organisatoriska aspekter, kan ha framtrétt i mindre grad.

Skillnader i1 sokstrategi och anvandning av begridnsningar mellan databaserna kan ses som en
metodologisk begransning i studien. PubMed och CINAHL har olika tekniska mojligheter
gillande filtrering, vilket innebar att vissa begridnsningar inte kunde appliceras pa samma sétt
1 bada databaserna. I de fall dér filtreringsfunktionen saknades anvdndes begransningar
istdllet som separata sokblock, vilket kan ha pdverkat sammansittningen av triffar. Vidare
exkluderades sokordet experience till forman for mer preciserande begrepp sdsom perception
och attitude, 1 syfte att avgransa sokningen till studier som tydligare fdngade kvinnors egna
upplevelser och perspektiv. Experience ér ett brett fritextord och kan ge beskrivningar om
patienter samt professionellas erfarenheter. Ett bredare sdkord riskerade att generera ett stort
antal irrelevanta traffar. Begransningarna i sokningarna justerades dven under processen for
att uppna ett hanterbart antal relevanta artiklar, vilket dr forenligt med hur sokstrategier ofta
anpassas stegvis 1 litteraturstudier (Polit & Beck, 2021). Sammantaget kan dessa val ha
paverkat urvalet av studier, men beddms ha varit nédvéndiga for att mojliggora en fokuserad

och genomforbar litteraturstudie i linje med studiens syfte.

Studiens syfte var att belysa kvinnors upplevelser av att leva med endometrios, vilket
motiverar valet av en litteraturstudie med kvalitativ ansats, dér kvalitativa primérstudier
sammanstélldes med fokus pd upplevelser och meningsskapande. I de inkluderade
primérstudierna beskrivs kvinnors upplevelser av sjukdomen retrospektivt, vilket innebér att
berittelserna omfattar hela sjukdomsforloppet, inklusive tiden fore diagnos. I en
litteraturstudie innebdr detta att upplevelser av diagnostisk férdrdjning, bristande bemotande
och kampen for att bli tagen pa allvar framtrdder som en del av kvinnors samlade erfarenhet
av att leva med endometrios, snarare 4n som ett separat urvalskriterium. Detta ar forenligt
med litteraturstudier baserade pa kvalitativ forskning, dér retrospektiva beskrivningar bidrar
till en fordjupad forstaelse av individers livsvérld vid 1dngvarig sjukdom (Polit & Beck,
2021). Resultatet bor darfor tolkas som en sammanstéllning av kvinnors upplevelser av att

leva med endometrios dver tid, snarare dn som en analys av den diagnostiska processen i sig.
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Majoriteten av inkluderade studier var fran hdginkomstlédnder (Cox et al., 2002; Cox et al.,
2003; Denny, 2004; Huntington & Gilmour, 2005; Héllstam et al., 2018; Nielsen et al., 2023;
Kvile et al., 2025; O’Hara & Roufeil, 2025; Sayer-Jones & Sherman, 2023). Endast en studie
genomfordes 1 ett 1ag- till medelinkomstland, Iran (Riazi et al., 2014), vilket kan péverka
overforbarheten till andra kulturella eller organisatoriska kontexter. Enligt Polit och Beck
(2021) paverkas overforbarheten i kvalitativ forskning av i vilket utstrdckning kontextuella
faktorer redovisas och kan jamforas med andra sammanhang. I en litteraturstudie med
kvalitativ ansats innebér detta att overforbarheten dr beroende av hur vél kontext, vrdsystem
och deltagarkarakteristiska beskrivs i de inkluderade priméarstudierna. Mot bakgrund av
svensk hélso- och sjukvard, dér patientpopulationer préiglas av kulturell och spraklig
mangfald, bor resultatet darfor tolkas med hénsyn till att erfarenheter av sjukdom och
vardmoten kan variera beroende pa kulturella kommunikationsforutsittningar, normer och
tillgdng till vard (Polit & Beck, 2021). Resultaten dr anvdndbara, men maste tolkas utifran

den kontext dir de ska anvandas.

I tvé av de inkluderade studierna, Kvéle et al. (2025) och Riazi et al. (2014), anviandes endast
de delar av studiernas resultat som bedomdes vara relevanta och som svarade pa
litteraturstudiens syfte eftersom att studierna innehdll resultat fran andra deltagargrupper som
vérdpersonal eller anhoriga. I analysen har det varit mojligt att sirskilja kvinnors roster fran
ovriga perspektiv. Darfor har endast utsagor fran kvinnor med endometrios inkluderats i
resultatet. Det hér urvalet kan medfora risk for att vissa nyanser i studiernas helhetsresultat
inte beaktades, men det dr samtidigt ett vedertaget tillvigagingssitt i den kvalitativa
litteraturstudien. Fokuset har legat pa att syntetisera de delarna av forskningen som besvarar
syftet som &r aktuellt. De utvalda artiklarna tolkades i relation till studiens overgripande
kontext for att minska risken for feltolkning. En séddan selektiv anvindning av resultat dr
enligt Willman (2016) metodologiskt accepterat i litteraturstudier, forutsatt att urvalet har
skett systematiskt och tydligt redovisat.

Vid kvalitetsgranskningen uppmérksammades forskningsetiska aspekter sasom
konfidentialitet, informerat samtycke och frivillighet. I studier dir minderariga deltagare
ingick, redovisades etiska dverviganden i enlighet med nationella riktlinjer. Resultat som
inkluderade minderériga verensstimde med ovriga inkluderade studier och bedoms dérfor
inte ha paverkat litteraturstudiens resultat. Det har snarare bekriftat de monster som var

genomgripande i studier med vuxna deltagare. Att inkludera studier med olika aldersgrupper
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ar metodologiskt accepterat nir resultaten dr jamforbara och relaterade till samma fenomen

(Willman, 2016).

Analysen av artiklarna genomfordes med hjélp av kvalitativ innehéllsanalys enligt Popenoe et
al. (2021). Den har litteraturstudien genomfordes av en ensam forskare, vilket innebér att
urval, kodning och kategorisering inte kunde trianguleras eller diskuteras med en
medbeddmare, till skillnad fran studier som genomfors i par eller grupp. Det hér kan ha
paverkat resultatet genom att vissa tolkningar, monster eller teman fatt storre genomslag dn
andra. Den hér risken har hanterats genom en systematisk analys enligt Popenoe et al.,
(2021), med upprepade genomldsningar, jimforelser mellan koder och ursprungstexter samt
anvindning av artikelmatris och s6kningar for att sdkerstilla sparbarhet och transparens i

analysprocessen.

Resultatdiskussion

Langvarig och funktionsnedséttande smérta var den mest genomgripande erfarenheten for
kvinnor som lever med endometrios, vilket resultatet visade. Smartan paverkade kvinnors
vardag, arbetsformaga, studier och sociala relationer, vilket framkom i flera av de inkluderade
studierna (Cox et al., 2003; Denny, 2004; Huntington & Gilmour, 2005; Riazi, 2014). De hér
fynden 6verenskommer med tidigare kvalitativ forskning (Cox et al., 2002; Hallstam et al.,
2018) som beskriver endometrios som en kronisk gynekologisk sjukdom med omfattande
konsekvenser for livskvalitet vilket dven lyfts fram i nationella kunskapsunderlag (SBU,
2023; Socialstyrelsen, 2025). Det hir innebér fran ett omvardnadsperspektiv att
sjukskoterskan behdver uppmérksamma smartans betydelse bortom den fysiska dimensionen
samt inkludera existentiella samt psykosociala aspekter i omvardnadsbedomningen (Friberg,
2022). Det hir innebar att ett ensidigt fokus pé endast symtom kan riskera att osynliggora
patientens lidande och didrmed bidra till vardlidande (Eriksson, 2015; Friberg, 2022).

Ett centralt resultat fran resultatdelen var att kvinnors upplevelser av deras symtom

normaliserade 1 varden, sdrskilt i tidiga vardkontexter. Kvinnorna beskrev hur smaérta ofta

tolkades som “normal menstruationssmérta" eller att stress var faktorn som 1ag bakom. Det
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hér bidrog till fordr6jd diagnos och 6kade kédnslor av misstro i vrden. Resultatet bekréftas av
kvalitativ forskning (Nielsen et al., 2023; Kvale et al., 2025) som visar att kvinnor med
endometrios ofta soker vard i primirvarden upprepade ganger innan de far diagnosen stélld
(Grundstrom et al., 2018; SBU, 2023). Ur ett personcentrerat vardperspektiv dr bekriftelsen
av patienters berattelser grundlaggande dar sjukskdterskan har en central roll 1 att lyssna,
validera och ta patientens upplevelser samt behov pé allvar (Ekman et al., 2011; Friberg,
2022). Enligt Statens beredning for medicinsk och social utvérdering (SBU, 2023) kan
bristande bekriftelse av patienters berittelser vid langvariga smaérttillstind bidra till minskad

tillit till varden och forstarka upplevelsen av att inte bli tagen pa allvar.

Vérdkedjan upplevdes ofta som fragmenterad och utmattande dar resultatet visade att kvinnor
hénvisades mellan olika vardnivéer utan att {4 tydlig information och ddrmed en bristféllig
kontinuitet, vilket ledde till att kvinnorna ofta sjdlva fick ta initiativ for att gé framat i
utredningen (Cox et al. 2002; Huntington & Gilmour, 2005; Kvale et al., 2025). Resultatet
ligger 1 linje med forskning (Cox et al., 2003; O’Hara & Roufeil, 2025) som pekar pa brister i
samordning vid kroniska tillstdnd och eftersom att kvinnor med endometrios ofta har sin
forsta vardkontakt i primdrvéarden forblir den grundutbildade sjukskdéterskans roll viktig
(Grundstrom et al., 2018; Moradi et al., 2014). For att kunna bidra till en sammanhallen
vérdprocess bor sjukskoterskan bidra till att skapa kontinuitet, ge tydlig information och
fungera som en samordnande lank. Det hdr 6verenskommer med Fundamentals of
Care-ramverkets betoning pa vardkontext och relation (Muntlin & Jangland, 2020).
Sammantaget visar resultatet bristande kontinuitet och samordning i vardkedjan vilket
innebdr att ett stort ansvar for vardprocessen overfors till kvinnorna sjélva. Det hir dr nadgot
som dven har beskrivits i forskning om kroniska tillstand (Kvale et al., 2025; O’Hara &
Roufeil, 2025), dér bristande kontinuitet leder till 6kad patientbérda (WHO, 2021;
Socialstyrelsen, 2020). Resultatet belyser dirmed vikten av en sammanhallen vérdstruktur dér
kontinuitet, information och relationella aspekter utgdr centrala forutsattningar for att stodja

kvinnor som lever med endometrios.

Ytterligare betydelsefulla delar av resultatet var paverkan pa sexualitet och fordndrad
kroppsuppfattning. Kvinnorna beskrev kroppen som opalitlig och som en killa till skam,
vilket paverkade deras sjédlvbild och intima relationer (Cox et al., 2003; Denny, 2004;
Sayer-Jones & Sherman, 2023). Ur ett personcentrerat omvardnadsperspektiv ar det har nagot

som &r viktigt att beakta 1 omvéardnaden (Ekman et al., 2011; Friberg, 2022). Sjukskoterskan

22



behdver viga uppmirksamma och samtala om frdgor som ror kropp, sexualitet och relationer
pa ett sétt som fér patienten att kéinna sig sedd och respekterad pa. Det dr ndgot som ligger
inom den grundutbildade sjukskoterskans kompetensomrade och bidrar till att kunna ge en
helhetsinriktad vard (Friberg, 2022). Studier visar (Riazi et al., 2014; Nielsen et al., 2023;
Sayer-Jones & Sherman, 2023) att nér sexualitet och kroppsupplevelse inte uppmérksammas i
vérden riskerar de hiar dimensionerna av lidande att forbli osynliga, oavsett deras stora

betydelse for sjalvkénsla och livskvalitet (Ekman et al., 2011; Friberg, 2022).

Dessutom visade resultaten att kvinnorna utvecklade olika strategier och coping for egenvard
for att kunna hantera sjukdomen i néra relation till upplevelser av bristande kontinuitet och
stod 1 varden (Cox et al., 2002; Héllstam et al., 2018; O’Hara & Roufeil, 2025). Det hir gér
att problematisera, eftersom forskning (Cox et al., 2002; Hallstam et al., 2018; O’Hara &
Roufeil, 2025) visar att ett stort egenansvar vid kronisk sjukdom utan tillrackligt
professionellt stod kan leda till 6kad belastning och ojamlikhet 1 varden (WHO, 2021;
Friberg, 2022) For en sjukskoterska innebir det att kunna ge stdd for egenvéard genom tydlig
information, undervisning och d@ven uppfoljning, 6verenskommet med vad personcentrerad
vard star for (Friberg, 2022). Det hir visar ssmmanfattningsvis att nér ansvaret for
sjukdomshanteringen 1 hog grad liggs pa individen finns en risk for 6kad belastning och
ojamlikhet i egenvard. Vikten av att vrden erbjuder strukturerat stod for egenvéard genom

information, undervisning och uppfoljning ar tydligt viktig.

En tydlig betydelse som framtradde i litteraturstudiens resultat var hur bemétande,
delaktighet och information paverkade kvinnornas mojlighet att hantera endometrios (Kvéle
et al., 2025; O’Hara & Roufeil, 2025). Relationen mellan patienten och vardgivaren utgoér en
grund for god omvérdnad vilket ligger i linje med bade personcentrerad vard och
Fundamentals of Care (Muntlin & Jangland, 2020). Kvinnornas upplevelser nir vardpersonal
lyssnade och tog deras behov pa allvar, stirkte tryggheten och kénslan av kontroll vilket ur ett
omvardnadsperspektiv ses som en central kirnkompetens for sjukskoterskan, diar den hér
typen av vérdrelation blir en aktiv del av vardinsatser. Tidigare forskning (Cox et al., 2003;
Nielsen et al., 2023) har visat att relationell kontinuitet och ett bekréftande bemotande har
visat sig vara avgorande for att personer med ldngvariga smirttillstand ska kunna kénna sig

trygga, delaktiga och kdnna kontroll (Friberg, 2022; Muntlin & Jangland, 2020).
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KONKLUSION/SLUTSATS

Slutsatsen av den hér studien dr att endometrios inte enbart dr en sjukdom som kan forstés
som ett medicinskt tillstdnd. Det dr en sjukdom med upplevelser som dr betydande for
kvinnors livssituation. Studiens resultat visar att kvinnor som lever med endometrios
paverkas pa manga olika sitt, dir smérta och bristande bemétande 1 varden framstod som
mest betydelsefulla. Resultaten belyser hur smirtan begridnsade bade vardag och socialt liv,
medan otillracklig lyhdrdhet frén varden ofta ledde till osékerhet och en utdragen vig till
diagnos. Fynden betonar och understryker vikten av att den grundutbildade sjukskoterskan
uppmadrksammar tidiga symtom, validerar kvinnors berittelser och ger tydlig information for
att underlédtta fortsatt utredning. Ett personcentrerat forhallningssétt och 6kad kunskap om
endometrios kan bidra till en mer stodjande, trygg och sammanhallen vérd for kvinnor som

lever med sjukdomen.

FORTSATT KUNSKAPSUTVECKLING OCH
FORBATTRINGSARBETE

Ett sétt att vidareutveckla litteraturstudien kan vara att fokusera pa en specifik nationell
kontext. Till exempel svensk hdlso- och sjukvard. Genom att vinda fokuset till endast ett land
kan mojliggdra en mer kontextndra analys av hur kvinnor med endometrios upplever svensk
hélso- och sjukvérd. Det hir kan bidra till en 6kad relevans for klinisk praxis inom vérden i

Sverige.

Ett centralt omrade i den hér studien &r kvinnors upplevelser av normalisering av smérta och
den utdragna végen till diagnos. Hir skulle kvalitativa intervjuer med sjukskoterskor kunna
bidra till 6kad forstielse for hur kunskap, attityder och rutiner paverkar bemotandet av
kvinnor med misstédnkt endometrios. Sddan forskning kan ge ett viktigt underlag for
utveckling av utbildningsinsatser och forbéttrade vardprocesser. Delar av resultaten visar att
kvinnors upplevelser av bemotandet fran varden ér bristfallig. Dérav anses vidare forskning

inom det hdr omradet vara av stor vikt. Genom att undersoka sjukskdterskors upplevelser av
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att bemdta patienter som lever med endometrios kan 6kad forstaelse skapas for vilka
kunskapsbehov som kan finnas. Detta kan bidra till utveckling av mer personcentrerade och

jamlika vardinsatser.
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BILAGOR

Bilaga 1: SOKSCHEMA
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DATABAS: CINAHL

SYFTE: Att sammanstilla kvinnors upplevelser av att leva med endometrios

PEO |BLOCK | SOKORD ANTAL TRAFFAR
Sokord (fritext) Women 527 486
ot o Sokord (fritext) Female 288 714
1.Sok pa
ett ord i Sokord (dimnesord) Women 48 462
taget och
| déirefter Sokord (imnesord) Female 2379 394
med OR
Antal triffar block 1 women OR female 2393422
mellan
varje rad
2.Sok pa Sokord (fritext) Endometriosis 8814
ett ord i
taget och
direfter Sokord (imnesord) Endometriosis 6129
E med OR
mellan
. Antal triffar block 2 endometriosis or 10 148
varje rad
endometriosis
Sokord (fritext) Perception 171 925
Sokord (dmnesord) Perception 99 197
Sokord (dmnesord) Attitude 615 282
3.Sok pa
ett ord i Sokord (fritext) Attitude 109 476
0O taget och
Antal triffar block 3 perception OR attitude 698 354
direfter
med OR
mellan
varje rad
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Sokningar Antal Relevanta Lista Lasta Valda Valda Datum
triffar artiklar abstrakt studier i studier for | studier till
fulltext kvalitetsgra | resultatet
nskning
Block 1 | 7012
AND 2
(Block 1 | 167 20/11-202
AND 2 5
AND 3)
Block 1 135 20 16 6 4 2 20/11-202
AND 2 5
AND 3 +
begrinsni
ngar
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Bilaga 2: SOKSCHEMA
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DATABAS: PUBMED

SYFTE: Att sammanstéilla kvinnors upplevelser av att leva med endometrios

PEO |BLOCK | SOKORD ANTAL TRAFFAR
Sokord (fritext) Women 1233262
1.Sok pa
. Sokord (fritext) Female 1037713
ett ord i
taget och Sokord (dmnesord) Women 47 900
direfter
| med OR Sokord (dmnesord) Female 10 427 807
mellan
. Antal triffar block 1 women OR female 10 435 300
varje rad
2.Sok pa Sokord (fritext) Endometriosis 33492
ett ord i
taget och
diirefter Sokord (imnesord) Endometriosis 28241
L med OR
mellan
. Antal triffar block 2 endometriosis 38159
varje rad
3.Sok pa Sokord (fritext) Perception 262 972
ett ord i
Sokord (dmnesord) Perception 512 400
taget och
O ..
dérefter | gkord (fritext) Attitude 83737
med OR
mellan Sokord (dmnesord) Attitude 735 372
varje rad
1221 989
Antal triffar block 3 perception or attitude
Qualitative studies
Focus group
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Sokningar Antal Relevanta Lista Lasta Valda Valda Datum
triffar artiklar abstrakt studier i studier for | studier till
fulltext kvalitetsgra | resultatet
nskning
Block1 | 32470
AND 2
(Block 1 | 570 06/11-202
AND 2 5
AND 3)
Block1 | 472 40 25 14 12 8 06/11-202
AND 2 5
AND 3 +
begrinsni
ngar
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Bilaga 3: ARTIKELMATRIS

S.

Title, author(s) | Aim Partici | Method Results Qualitati
year, country pants ve
assessme
nt
Women's The aim of 13 Semi-stru | Results showed that | Moderate
experiences of | the study women | ctured women experienced
knowledge and | was to in the interviews | lack of accessible
educational explore age and credible
needs in women’s span of | Hermeneu | information even
endometriosis experiences | 20-40. | tic after diagnosis. Poor
with thematic | follow up produced
Author: Kvéle et | information, analysis. [ uncertainty,
al. (2025) support, and loneliness and
their needs exhausting care
Country: for health pathways, while
Norway education understandable
regarding dialogical
endometriosi information created

empowerment and

safety.
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Endometriosis: | The aim of | 43 Focus This study showed | High
women's the study women | groups, that endometriosis
experience of was to in the thematic | affected
their illness explore the | age content employment,
impact of span of | analysis. | marriage sexuality,
Author: Cox et | endometriosi | 17-49. identity and mental
al. (2003) s on the health. In the health
everyday care, women
Country: lives of experienced
Australia women and dismissal and
their trivialisation,
experiences delaying diagnosis.
of health Some reported
care. depression and
suicidal thoughts,
Support groups
created
empowerment.
Living with The aim of | 16 Individual | Results showed that | High
painful the study women, |interviews | women struggled for
endometriosis- was to in the , grounded | coherence,
A struggle for examinate age theory. experiencing
coherence women’s span of treatment induced
experience 24-48. depression,
Authors: of painful Recruit traumatic
Hallstam, endometriosi | ed from examinations,
Stalnacke, s including pain stigma, and
Svensen & long term clinic. unpredictable pain.
Lofgren (2018), | aspects, Coping included
social both active
Country: consequence responsibility and
Sweden s, impact of not feeling like a
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treatment victim aiming for
and coping that feeling of
strategies. control and
meaning.
A life shaped by | The aim of 18 Semi-stru | The results showed | Moderate
pain: women the study women | ctured that women
and was to in the interviews | described constant
endometriosis explore age uncontrollable pain,
women’s span of | Hermeneu | leading to social
Authors: perceptions | 22-55 tic isolation, emotional
Huntington & of living years. |thematic | burden, loss of
Gilmour (2005), | with analysis. [ control and
endometriosi disturbed body trust.
Country: New s and Diagnosis delays
Zeeland strategies range 5-10 years,
used to and no formal pain
manage the management was
disease provided. This
forced women into
self management.
Learning to take | The aim of | 20 Focus In this study women | Moderate
charge: women's | the study women | group experiences multiple
experiences of | was to in the interviews [ losses such as
living with describe age identity, relationship
endometriosis women’s span of | Qualitativ | and career. Lond
experiences | 20-45. |e diagnostic pathways
Authors: Cox, of living All inductive | pushed women to
Henderson, with diagnos | thematic | become assertive,
Wood & endometriosi | ed with [ analysis. | seek complementary
Cagliarini s and their endome strategies and
(2002), development | triosis treatments and to
of strategies regain control.
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Country: to manage
Australia the
condition.
Young women's | The aim of 13 Narrative | In this study High
experience of the study women, | interviews | diagnosis of
endometriosis was to in the , endometriosis was
explore age phenomen | described as a
Author: Nielsen | adolescent span of | ological turning point that
et al. (2023), and early 14-25 hermeneut | legitimised pain.
adult years. ic Before diagnosis,
Country: women’s analysis. | women experienced
Denmark experiences normalisation of
of living pain, school stigma
with and health care
endometriosi misrecognition.
s and the After diagnosis
influence of women lived in fear
diagnostic of infertility, sexual
delay. pain and developed
digital coping
strategies for
support.
Women s health | The aim of | 27 Survey Women reported Moderate
support needs in | the study women | and lack of support in
endometriosis was to in the qualitative | health care, need for
investigate age written continuity, and
Authors: O’Hara | women’s span of | response. [ holistic support
& Roufeil supportive 21-50. [thematic | beyond physical
(2025) care needs analysis. [ symptoms. They
across sought knowledge
Country: physical, and used support
Australia psychologica networks actively.
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| and social

Coping increased

domains in when care was
relation to validating.
endometriosi
s.
The stigma of The aim of | 21 In depth Results shoed that High
endometriosis: | the study women | semi endometriosis
A qualitative was to in the structured | caused unbearable
study explore age interviews | pain and was
experiences | span of misunderstood,
Author: Riazi et | of Iranian 18-45. leading to forced
al. (2014) women tolerance, infertility

Country: Iran

living with
endometriosi
s and its
effect on
quality of
life.

stigma and social
pressure to fulfill
reproductive roles.
Women feared
examinations and
experienced
traumatic care,
emotional distress

and isolation.
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Online The aim of | 30 Qualitativ | Women in this study | Moderate
narratives of the study public | e narrative | described their body
endometriosis was to persona | analysis as broken, unreliable

explore 1 online or shameful, with
Authors:Sayer-J | women's account bloating and chronic
ones & Sherman | online S pain affecting
(2023) narratives of identity and

their bodily sexuality. Diagnosis
Country: experiences brought legitimacy,
Australia with and learning about

endometriosi their bodies

S. generated self

compassion and
body acceptance.

Women's The aim of | 15 Qualitativ | Results showed High
experience of this study women | e design delay in diagnosis quality
living with was to aged using due to normalization
endometriosis explore 19-44 narrative | and

women’s storytellin | misinterpretation of
Author: Denny, | experiences g. symptoms. Pain
e. (2004) of living described as intense,

with overwhelming and
Country: United | endometriosi disabling.

Kingdom

S.

Dyspareunia were
common and rarely
asked about and
strained
relationships.
Hormonal
treatments caused
severe side effects.

Endometriosis
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affected work
negatively,
relationships and
social life of women
who felt

misunderstood.
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