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Forord

Det har varit spidnnande och ldrorikt att fa gora detta arbete. Dels for var egen
kommande yrkesroll som sjukskoterskor, men dven for att vi har fétt dran att ta del av
dessa kvinnors uttémmande livshistorier om hur det kan vara att leva med en kronisk

sjukdom.

Vi vill pd detta sétt framfora ett stort tack till kvinnorna som delgivit oss sina

berittelser. Utan er medverkan hade inte vér kvalitativa studie kunnat genomforas.

Vi vill ocksa tacka vér handledare Gudrun Rudolfsson, for all hjdlp och stéd under

tidens gang.

Vill du veta mer eller har du fragor om endometrios dr du vilkommen att kontakta

endometriosforeningen.

info@endometriosforeningen.se

www.endometriosforeningen.se

Marianne Frykvall, Johanna Gezelius, Marlén Lindfeldt



Titel: Att leva med endometrios - Fem kvinnors beréttelser

Living with endometriosis — Five womens stories

Forfattare: Marianne Frykvall, Johanna Gezelius & Marlén Lindfeldt

Handledare: Gudrun Rudolfsson

Institution: Institutionen for omvérdnad, hilsa och kultur. Hogskolan
Trollhdttan/Uddevalla

Arbetets art: Enskilt arbete 1 omvérdnad, fordjupningsniva I

Sidantal: 28 sidor

Kurs: Sjukskoterskeprogrammet 120 poéng, SSK 01:H1

Datum: April 2004

Abstract

Background. Endometriosis is a disease of multiple losses; of relationship, of career and
of sense of self-worth. 4im. The aim of the present study was to describe a group of
women with endometriosis. The aim was also to illuminate the experience of living with
a chronic illness. Method. The study was based on a qualitative content analysis. Six
women with endometriosis, with different education, backgrounds and years of illness,
were asked to write their stories about how it was to live with endometriosis. The stories
were received by mail. These were analysed according to content analysis. Results. The
women in this study told about their thoughts concerning infertility, how the illness has
effected their work and the pain that has ruled their lives. Conclusion. The women in the
current study lived with a chronic illness. From time to time the women felt some
degree of well being even if they struggled with pain. Their work and their relatives
played a central part in the womens lives. A larger study group is needed for further
investigations.

Keywords: Endometriosis, infertility, chronic illness, chronic pain,
women
Sokord: Endometrios, infertilitet, kronisk sjukdom, kronisk smarta

kvinnor



INNEHALL

INLEDNING

BAKGRUND

Vad dr endometrios?

Uppkomst

Symtom

Infertilitet

Diagnos

Behandling

Endometrios — en kronisk sjukdom
Att leva med en kronisk sjukdom
Begrepp och definitioner av kronisk smérta
Forekomst av kronisk smirta
Smartans orsaker

Den medicinska bekriftelsen

Smartkris

SYFTE

METOD
Insamling av data
Etiska aspekter
Analys

RESULTAT

Tankar rérande barndnskan

Fix idé

Kénsla av misslyckande

Sorg

Oro f0r att vara ensam om att inte bli gravid
Arbetslivets betydelse

Livet har styrts efter sméartan

0 0 N 9 N kR, PR WWND DN

10
10
11
12

13
13
14
14
15
15
15
16



Nérstdendes betydelse
Niérstdendes oforstéelse

Skulle han ma béttre utan mig?
Likarnas bemdtande
Forvintningar pa sjukvéarden
Stympning

Ovisshet infor framtiden

Nya végar

Forsoning med livet

DISKUSSION
Metod
Resultat

KONKLUSION

FORSLAG TILL VIDARE FORSKNING

REFERENSER

16
17
17
17
18
18
19
20
20

20
20
21

24

24

25



INLEDNING

Endometrios dr en smértsam och kronisk gynekologisk sjukdom som drabbar 5 till
10 procent av Sveriges fertila kvinnor (Bergqvist m.fl., 2000). Eftersom s& ménga
kvinnor drabbas av endometrios och sjukdomen kan péverka dessa kvinnors

livssituation, finns det skal att undersoka hur det &r att leva med denna sjukdom.

Trots den relativt hoga sjukdomsfrekvensen &dr endometrios en ganska okind
sjukdom for allmidnheten. Manga kvinnor dr dessutom ovetande om att de har
sjukdomen, en del pé grund av att de inte har nadgra symtom (Bergqvist m.fl., 2000).
I Cox m.fl. (2003) pépekas det att ménga kvinnor inte blivit tagna pa allvar nir de

sOkt hjdlp for sina besvir och dirfor dr ovetande av sin diagnos.

Sjukdomen uppticks i1 regel i samband med att kvinnan soker véard for
menstruationssmirtor och/eller utebliven 6nskad graviditet (Faxelid m.fl., 1993).
Sjukdomen antas dessutom drabba allt fler kvinnor pd grund av dagens livsstil i
form av senareldggande av foOrsta graviditeten, samt att farre antal graviditeter
sannolikt okar risken for endometrios (Moen Haase, 1994). Westrom m.fl. (1997)
skriver att vid amenorré, som innebdr utebliven menstruation, Kkan
endometrioshdrdarna ”ga tillbaka” och till och med ibland ldka ut. Berqvist m.fl.

(2000) pekar ocksé pé detta.

Det ér vil ként att graviditet har en gynnsam effekt pa endometrios. Det har visat sig
att dven svérare endometrios kan lidka ut fullstdndigt i samband med graviditet. Ett
problem i sammanhanget dr att dessa kvinnor ofta har svarare att bli gravida an

kvinnor som inte har endometrios (Westom m.fl., 1997).

Det dr av stor vikt att sjukskoterskan lyssnar pa kvinnans beskrivning av sina besvér
vid endometrios och tror pa vad kvinnan sdger. Thorsén (2000) menar att kvinnliga
sjukdomar har en tendens att bli kallade for “Sveda, védrk och briannkdrring”
diagnoser (SVBK-diagnoser) att en sjukdom som endometrios létt kan bli stimplad
som en sddan.

Sa wvitt vi kdnner till har det tidigare skrivits lite om kvinnors upplevelser av att leva



med endometrios. Det dr déarfor av speciellt virde att belysa dessa kvinnors

upplevelser av att leva med sjukdomen.

BAKGRUND

Vad ar endometrios?

Sjukdomen innebir att endometrium (livmoderslemhinna) finns lokaliserad utanfor
sin normala plats 1 uterus (Westrém m.fl., 1997). Ofta innebdr sjukdomen kraftiga
smirtor med reducerad livskvalitet som f6ljd (Bergqvist m.fl., 2000). Den vanligaste
lokaliseringen av endometrios &r i lilla backenet och péd ovarierna. Sjukdomen kan
dven forkomma inne i myometriet (livmodermuskulaturen) och kallas da for
endometriosis interna eller adenomyos, det vill sdga en tumdrliknande invéxt av
livmoderslemhinna in 1 dess muskulatur. P4 ovarierna forekommer endometrios
oftast som cystor med ett svart innehdll som tecken pd gammalt blod. Dessa cystor
kallas vanligtvis for chokladcystor (Backstrom, 1995). Nir sjukdomen ar beligen
utanfor uterus kallas den for endometriosis externa, det vill sdga en yttre
endometrios (Westrom m.fl., 1997). Endometrios dr en autoimmun sjukdom och hos

kvinnor som drabbas, har en defekt i immunforsvaret kunnat pdvisas (Bergqvist,

1991).

Uppkomst

Olika teorier diskuteras vad gidller uppkomst av endometrios. En teori dr att
endometrioshdrdarna &r metastaser av endometrium, vilka gett sig ut ”’pa vandring”
genom édggledaren och ut i bukhdlan. En annan teori dr att endometrioshérdarna
borjar 1 smd “dar” av epitel (ytligt cellskikt) (Westrom m.fl., 1997). Faxelid m.fl.
(1993) skriver att endometrios dven kan spridas via blod och lymtbanor till avldgsna
zoner 1 kroppen si som till exempel lungorna. Den vanligaste teorin dr dock att
menstruationsblodet gar i retrograd (bakéatgaende) riktning genom dggledarna och ut

1 bukhalan, dir det samlas till endometrioshirdar (Bergqvist m.fl., 2000).



Symtom

Om symtom forekommer, vilket inte &r sjdlvklart, dominerar smérta och
blodningsrubbningar samt dyspareuni (samlagssmirtor) (Bergqvist m.fl., 2000). De
typiska symtomen for endometrios &r relaterade till backensmaértor, sekundér
dysmenorré (smirtsamma menstruationer), defekationssmirtor (smértor vid
avforing), urintrdngningar samt rorelsesmaértor. Sekundar dysmenorré uppkommer
ofta i 25-30 &rsdldern som molande eller kramplikande smérta i nedre delen av
buken. Defekationssmédrtor dr vanligast under menstruationen. Ibland kan dven
blodig avforing forekomma under menstruationen och detta kan vara ett tecken pa
att endometrios finns lokaliserad 1 tarmen. Téta urintrdngningar dr vanligt da
endometrioshdrdar kan forekomma i1 6vre delen av urinbldsan. Vid forekomst av
endometrios pa sakrouterinligamenten (ligamenten som haller livmodern fixerad
intill bukhinnan) &ar rorelsesmértor vanligt, framfor allt vid ging 1 trappor

(Béckstrom, 1995).

Infertilitet

Infertilitet &r nér ett par under minst ett r forsokt att astadkomma graviditet men
detta inte lyckats. Cirka 18-20 procent av individer i reproduktiv alder ar infertila
(Putowski m.fl., 2004). Det gér att dela in infertilitet 1 tre grupper, primir, sekundér
och oforklarlig. Primédr infertilitet &r ndr paret inte lyckats &stadkomma nagon
graviditet. Sekundir infertilitet 4r nir paret tillsammans har en eller flera graviditeter
men den planerade inte lyckas. Oforklarlig infertilitet 4r da man trots undersokning
och utredning inte kan hitta ndgon orsak, vilket sker i 10 procent av fallen (Westrom
m.fl., 1997). Sambandet mellan lindrig till méttlig endometrios och infertilitet ar
inte helt sékert pavisbart. Dock har det i studier visats att 40-50 procent av
kvinnorna ar subfertila, det vill sdga det tar ldngre tid for kvinnan att bli gravid.
Endometrios leder till anatomiska forandringar som stor fertiliseringsmojligheterna,
men det dr inte direkt utbredningen av sjukdomen som kan ge denna effekt.
Infertilitetsproblematiken star inte heller i relation till smértan som kvinnan kan lida
av. Man tror att en orsak till subfertilitet kan vara en toxisk effekt pa ovarierna och

embryot, orsakad av den inflammatoriska processen (Bergqvist m.fl., 2000).



Medicinsk behandling av endometrios 6kar inte chanserna till graviditet. Den mest
framgangsrika infertilitetsbehandlingen vid endometrios ar IVF (In Vitro

Fertilisering) som innebir assisterad befruktning (Bergqvist m.fl., 2000).

Diagnos
Diagnostiken dr svar. Vid endometrios dr uterus vanligen lite forstorad och buken
ommande vid palpation. Ultraljud kan ge en fingervisning men for sidker diagnos

gors en laparoskopi (Bergqvist m.fl., 2000).

Behandling

Har kvinnan lindriga symtom ges oftast enbart analgetika. Hos kvinnor med méttlig
grad av besvir, vidljer man 1 fOrsta hand hormonell behandling och/eller
laparoskopisk behandling, dd endometrioshidrdarna avldgsnas. Vid mera avancerade
forandringar kan hysterektomi erbjudas, det vill sdga borttagande av livmoder och
dggstockar. Detta erbjuds framst till de kvinnor som avslutat sitt barnafédande. Det
ar dock svért att ta bort alla endometrioshdrdar med kirurgi, och dirfor ér ofta
medicinsk behandling ett nddvandigt komplement. Behandlingen riktas i forsta hand
mot symtomen, men har ocksa for avsikt att forhindra progress och recidiv av
sjukdomen (Faxelid m.fl., 1993). Bergqvist m.fl. (2000) papekar att det inte &r
nddvindigt med hysterektomi for att de endometriosdrabbade kvinnorna skall bli
smirtfria. Dock okar risken for recidivsmérta om dggstockarna ldmnas kvar. Detta
faktum maéste vdgas mot fordelarna for kvinnan att behdlla sin egen

hormonproduktion (Bergqvist m.fl., 2000).

Endometrios - en kronisk sjukdom

Endometrios dr en kronisk sjukdom, och ménga endometriosdrabbade uppfyller
kraven pa kronisk smirta, det vill sdga deras smérta har pigatt under sex méanader
eller mer och de svarar déligt pa de flesta smaértstillande behandlingar. Dessutom
star inte smértmonstret i proportion till de patologiska fynden (Bergqvist m.fl.,
2000). Utbredningen av endometrioshdrdarna behover inte ha nagot direkt samband
med sjdlva smértupplevelsen. Det antas snarare att smértan har ett samband med
graden av inflammatorisk process som sjukdomen ger upphov till. Smértmonstret ér

individuellt och kan variera over tid (Bergqvist m.fl., 2000).



Att leva med en kronisk sjukdom

Gullacksen (1999) papekar att dd sjukdomen intrader i livet, dr det ofta svart for den
som drabbas att begripa sina egna reaktioner och kdnslor. Ibland kan det kdnnas som
en lattnad att & sjukdomen diagnostiserad. Det blir dven svért for utomstaende att fa
inblick 1 och forstd vad som hander, innan sjukdomen blivit diagnostiserad. De
mianniskor som lever med en kronisk sjukdom, anvénder sig ibland av en inre
dialog, som handlar om vad som pagér inom dem. Detta dr mycket privata tankar.
Dessa tankar kan vara ett forsta steg till komma nirmare sin nya livssituation, som

en kronisk sjukdom som endometrios innebér (Gullacksen, 1999).

Kralik m.fl. (2000) menar att livet fordndras for manga kvinnor, nir de plotsligt far
sin kroniska sjukdom diagnostiserad. Ett flertal kvinnor beskriver en negativ
upplevelse i samband med att fa diagnos pa en kronisk sjukdom, men de inser dndé
vikten av att fa ett namn pa sina krdmpor. En diagnos oppnar trots allt méjligheter

for behandling samt eventuellt bot (Kralik m.fl., 2000).

Ett flertal studier har gjorts som visar att kvinnor och méin upplever kronisk sjukdom
pa olika sétt. O'Neill & Morrow (2000) menar att kvinnor med kronisk sjukdom
upplever fler symptom och har sdmre psykisk hélsa 4n mén i1 samma situation.
Symtomen pa kronisk sjukdom dr viktiga, och de signalerar en fOrindring i
kroppsfunktionen. For en kroniskt sjuk individ blir symtomen pd sjukdomen en
daglig upplevelse. Detta 6verensstimmer vdl med vad Conn m.fl. (1991) har kommit
fram till 1 sin studie. Kvinnor med kronisk sjukdom tvingas reducera sin dagliga
aktivitet i storre utstrickning dn vad mén med kronisk sjukdom behdver gora.
Dessutom drabbas kvinnor oftare av depression och oro i samband med kronisk
sjukdom dn vad mén i en likartad situation gor. Vid jamforelse av kvinnors och
méns symtom, sa kidnner sig kvinnorna ofta sjuka hela tiden jamfort med mén som
kénner sig sjuka till och frdn. Detta faktum gor det dnnu viktigare att ta kvinnors

symtom pa lika stort allvar som minnens symtom (Sharpe m.fl., 1991).

Att leva med en kronisk sjukdom &r ett ménskligt problem; inte enbart ett problem
for den kroniskt sjuka eller skadade personen. Termen kronisk sjukdom é&r ganska

tvetydig, den inkluderar allt fran en allmin obehagskinsla och funktionsnedséttning



till exempel “morgonsmarta”, till ett stort fysiskt och psykiskt lidande i form av
smarta som finns dér jamt. Den kroniskt sjuka individen lever med sin sjukdom och
det finns ingen tid pd dygnet dd individen inte kénner sig sjuk. Sjukdomen blir péd
detta sétt en del av livet; for individen finns ingen klart definierad roll forutom

sjukdomsrollen (Gullacksen, 1999).

Det har framkommit i forskningsstudier att kvinnor tycker att de har svarigheter att
hantera sitt nya” liv med en kronisk sjukdom. De har ett stérre behov av socialt
nitverk, att kdnna att de kan samtala bade med nérstdende samt med utomstaende
personer om sin sjukdom. Médn som drabbats av kronisk sjukdom upplever oftast

inte samma behov (Gallagher m.fl., 1997).

Begrepp och definitioner av kronisk smérta

En del av en kronisk sjukdom kan innebéra att handskas med kronisk sméirta. The
International Association for the Study of Pain (ISAP) formulerade ar 1979 en
definition av kronisk smirta. I socialstyrelsens rapport frdn 1994 tas formuleringen

upp. Den lyder som foljer:

”En obehaglig sensorisk och/eller kinslomdssig upplevelse forenad med
vavnadsskada eller hotande vivnadsskada, eller beskriven i termer av en

sddan skada” (Socialstyrelsen, 1995, 5.66)

Gullacksen (1999) beskriver att smérta badde dr ett emotionellt och ett sensoriskt
problem, dven fast fysiologiska forédndringar inte objektivt kan registreras. Detta kan
ge svéarigheter vid diagnostiseringen och leda till missforstand om tillstdndets fysiska

ursprung, allvar och foljder.

Smaérta som &r kronisk ger enligt Gullacksen (1999) ett intryck av nagot obotligt och
att det pa s sétt kan ge en kénsla av att behandling dr meningslos. Det finns dock
specifikt inriktade rehabiliteringsmetoder som kan tillimpas for att lindra den
kroniska smértan. Socialstyrelsen har foreslagit att bendmningen kronisk smaérta ska

andras till ”langvarig icke malign smérta” (Socialstyrelsen, 1995, s. 66).



For att anvinda namnet kronisk smérta ska smértan ha varat i mer 4n sex manader
langre dn normalt berdknad ldkningstid. Smértan kan ockséd ridknas som kronisk om

den aterkommer i perioder (Gullacksen, 1999).

Forekomsten av kronisk smérta

I en generell bedomning av forekomsten av kronisk smérta har Socialstyrelsen
uppskattat att 10-15procent av Sveriges befolkning har sddan besvérande vérk, att ett
vérdbehov foreligger, 5-10 procent av befolkningen har ett stort vérdbehov
(Socialstyrelsen, 1995. s. 66).

Det ar vél ként att fler kvinnor &n mén drabbas av ett kroniskt smaérttillstand. Jensen
m.fl. (1994) menar att en forklaring till detta kan vara kvinnors dubbelarbete och
stress 1 vardagslivet, det vill sdga psykosociala och kulturella faktorer som laggs till

de biologiska.

Smirtans orsaker

Berg (2002) beskriver den akuta smirtan (smérta som ej definieras som kronisk)
som en skyddsfunktion, en Overlevnadsmekanism, som ldr oss vad som gor var
kropp illa. Men om smértan inte gér 6ver ganska snart, kommer den att bli en del av
véra liv. Lider man av kronisk smaérta, gér det till slut si 14ngt att smértan visar sig 1
nagon form i vart och ett i minniskans funktionssystem; kroppen, sinnet och
samspel med yttervirlden. Smirtan omvandlas i1 olika former beroende pa
’systemets” arbetssétt. [ smdirtnervtradarna visar sig smértan som en serie
elektroniska impulser, i musklerna som 6kad spinning och i kénslolivet som stindig

oro, trotthet och/eller aggressivitet (Berg, 2002).

Nér smirtan inte lingre kan betraktas som akut och man inte kan konstatera négra
medicinska fynd, har en vanlig beddmning varit att smértan har psykologiska
orsaker, till exempel relaterat till personlighetstyp, eller till emotionella samt
motivationella problem (Gamsa, 1994). Pa detta sitt har flera smérttillstind hamnat 1
en gradzon, dér osdkerheter uppstitt om smaértan ar psykiskt betingad, eller trots allt
har en organisk forklaring, som den medicinska vetenskapen @nnu inte kunnat

klarlagga (Gullacksen, 1999).



Den medicinska bekriiftelsen

Gullacksen (1999) beskriver hur vésentligt det ar att fa virken medicinskt bekraftad.
Detta har visat sig vara avgorande for hur personerna ska dverge kampen att forsoka
aterstélla livet till det liv det var innan smaértan uppstod. Genom att fa ett namn pa
det “onda”, underldttas pa olika sitt kontakten med omgivningen genom att sméartan
far en social legitimitet. Nér det “onda” har ett namn, kan personen bygga upp en
relation till virken som till och med kan ges ménskliga egenskaper som ondskefull,
elak, vénlig eller behaglig. (Vinlig och behaglig kan personer med kronisk smérta

kalla virken nir den &r mindre besvérande).

Gullacksen (1999) har visat att diagnosen och framfor allt att man far en forklaring
till vad som sker i kroppen har flera viktiga funktioner. Den medicinska bekriftelsen
innebar bland annat att personer med kronisk smairta efterhand borjade frigora sig
frdn det sjuka och orientera sig mot det "friska livet”. Det dr inte bara viktigt att fa
en diagnos, utan ocksd hur diagnosen formedlas samt att patienten far en forklaring
som hon forstar och kan anvinda till att bygga upp sin egen bild av vad som héinder i
kroppen. Om enbart en smértdiagnos stills och patienten uppmanas att ldra sig att

leva med det onda, &r det tinkbart att hoppldshet och sjukdomskénsla kan beféstas.

Smirtkris
Enligt Berg (2002) kan personer med kronisk smérta ga in i ndgot som han kallar for
en smartkris. Krisutvecklingen fortloper i ett antal steg diar de ena steget ger

forutsittningar for nésta.

Tankar binds allt mer till de problem som hotar individen med kronisk smérta, det ar
dd latt hant att de positiva upplevelserna 1 livet utestings. Denna
problemupptagenhet leder till en svarighet att glidjas 4t ljusa O6gonblick. Detta
medfor att hopploshet och nedstdmdhet latt smyger sig in i1 individens liv. Hoppet
sétts mot medicinsk behandling och nér inte sjukvarden kan hjélpa, forloras hoppet

(Berg, 2000).

Pé& grund av smirtan blir somnen sdmre och en allt storre trotthet gor sig pdmind.

Denna trétthet och den kroniska smértan leder till bristande koncentrationsformaga.



Stiandig smérta och trotthet pdverkar humdret, toleransnivan sénks, personen blir
lattare irriterad och har svarare att ta kritik och synpunkter fran individens omvérld.
Detta leder i sin tur till slitningar i relationer till nirstdende. For att undvika
konflikter kan det hénda att individen drar sig undan och blir mer och mer isolerad
fran omvérlden (Berg, 2000).

En stindig smaérta blir ett hinder for att kunna klara av sadant som fyller livet med
mening, kinslan av minskat livsutrymme infinner sig. Dessutom hindras individen
fran att kunna gora saker som han/hon tidigare varit duktig pa. Det &r dé latt hint att
individens sjélvbild raseras och likasa sjdlvfortroendet. Nar symtomen blir sa svéra
att individen har svért att forsorja sig sjdlv, kan en kénsla av beroende och
hjélploshet framtrdda. Oron ver att hjdlpen kanske inte alltid kommer att finnas nir
den behovs blir till ett stressmoment som forvérrar hela livssituationen for individen.
Individen &r nu s& djupt nere i krisen att hon har svért att se att livet har négra
mojligheter, livets mél och mening har forsvunnit. Allt kédnns meningslést och

livsviljan blir svag (Berg, 2000).

Vidare hidvdas att den beskrivna smairtkrisen i1 princip kan bekréiftas av de flesta
manniskor som lever med kronisk smirta. Alla sjunker inte lika djupt ned 1 krisen,
men risken finns nér besvirligheterna i1 vardagslivet dkar pd grund av smértan. For
att undvika att falla ner i en smértkris, maste individen koncentrera sig pé hur livet

ar nu, och inte hur det kan bli (Berg, 2002).

Kvinnor med endometrios bor alltsd fokusera pa sin livssituation hér och nu, istillet
for att grubbla alltfor mycket 6ver framtiden. De bor fokusera pa andra vérden i
livet, sdsom familj, arbete, vinner, fritidsaktiviteter. Detta kan i sin tur leda till
mindre grubblande for kvinnan och darigenom far hon en 6kad livskvalitet (Cox

m.fl., 2002).

SYFTE

Syftet med detta arbete var att beskriva en grupp kvinnors upplevelser av att leva

med endometrios.



METOD

For att belysa kvinnors upplevelser av att leva med endometrios valdes en metod for
att samla in kvalitativa data, detta for att kunna uppna vart syfte. Larsson (1996)
menar att kvalitativa data relateras till egenskaper, innebord och avsikter i ménskliga
upplevelser, dven deras erfarenheter och beteenden framkommer. Den kvalitativa
metoden lyfter fram minskliga upplevelser som &r ométbara. Exempel pa sddana
omitbara ménskliga upplevelser &dr &ngest, skuld, lidande, lycka och Kkérlek.
Backman (1998) beskriver en metod for att referera samt citera. Denna metod

anvinde vi oss av 1 var studie.

I foreliggande studie fanns en 6nskan om att fa en djupare insikt i hur det kan vara
att leva med endometrios. En kvalitativ metod for studien ansags vara passande,
eftersom upplevelser av att leva med en kronisk sjukdom som endometrios, &r svara

att fanga med en kvantitativ metod.

Eliasson (1995) beskriver att den kvalitativa metoden ger mdjlighet att finna
kunskap om sammanhang i médnniskors vardagsvirld. Det &r viktigt att efterstrdva en
oppenhet mellan forskaren och den verklighet som ska studeras. Vidare bor
forskaren arbeta for att medvetandegora forestidllningar, som han/hon béar med sig,
eftersom forskaren dr oformdgen att vara helt forutsittningslos i sitt arbete. Eftersom
forskaren precis som andra ménniskor befinner sig i en social verklighet, viljer
han/hon sida och perspektiv i sin forskning. Forskarens uppgift ar att forsoka tolka

och aterge hur en annan ménniska uppfattar sin tillvaro i livet (Eliasson, 1995).

Som blivande sjukskoterskor fanns ett gemensamt intresse och en nyfikenhet for
kvinnosjukdomar samt vdrd av kvinnor. Var kunskap géllande hur det ar att leva
med endometrios var i det ndrmaste obefintlig, varfor vi hade fa fordomar om
sjukdomen. Informationen om endometrios fick vi via en gynekologisk mottagning.
Hér fick vi dven en broschyr som informerade om att det fanns en patientférening

for kvinnor med endometrios.

Insamling av data

For att komma 1 kontakt med kvinnor med endometrios, vinde vi oss till en
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patientforening f6r endometriosdrabbade kvinnor. Hér fick vi en kontaktperson, som
1 sin tur formedlade en kontakt med sex kvinnor som gav sitt medgivande till att
delta i studien. Studien innebar att dessa kvinnor ombads skriva ned sin beréttelse
om hur det var att leva med endometrios. Fem kvinnor skickade sina berittelser.
Kvinnan som inte svarade angav ingen orsak till detta. Berittelserna kom per post
och e-post. Kvinnorna var mellan 35-58 &r. Ingen av dem hade biologiska barn.
Deras civilstdnd varierade alltifrdn gift eller sambo till ensamboende. Kvinnorna
hade varierande utbildning och yrkesarbete. Tiden fore diagnosen av endometrios
varierade fran atta manader upp till 23 ar. Samtliga kvinnor hade genomgatt ett
flertal behandlingar for endometriosen, dock var ingen av dem helt symptomfri vid
undersdkningens genomforande. Berédttelserna som vi fick tillbaka av kvinnorna var
mellan en till fyra datautskrivna sidor. Materialets ldngd kéndes fullt tillrackligt, da
beréttelserna har varit uttdmmande och informationsrika, géllande hur det ar att leva

med endometrios.

Vi skickade ut brev till sex kvinnor som vi bad beritta om hur det ar att leva med

endometrios, foljande fragor stilldes angaende kvinnornas bakgrund:

Hur gammal 4r du?

Har du négra barn?

Vad har du for utbildning?

Vad arbetar du med?

Ar du gift/sambo/sirbo? (vilj ett alternativ eller skriv in ett eget).

Om du haft besvér, hur ldnge har du haft det innan du fick din diagnos?

Hur lang tid har gatt sedan du fick diagnosen endometrios?

NS N N N N N NN

Fér vi lov att kontakta dig vid oklarheter?

Etiska aspekter

Fordelen med att kvinnorna skrev berittelser, ansdg vi vara att varje kvinna hade
mojlighet att sjilv vidlja vad hon ville delge oss i sin berittelse. Kvinnorna
informerades om att deras berittelser skulle behandlas konfidentiellt, de som
medverkat skulle inte kunna identifieras. For att forsédkra konfidentialitet kodades

breven med bokstdver fran A till F. Kvinnorna kunde nir som helst avbryta sitt
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deltagande utan att ange orsak. Dessutom fick de information om att materialet
kommer att forstoras efter uppsatsens slutférande. Kvinnorna informerades om detta
och gav sitt samtycke att deltaga i studien. Informerat samtycke innebér att man
informerar deltagarna om studiens syfte, hur arbetet dr upplagt i stort samt
eventuella risker och fordelar som hor ihop med rapporteringen av deltagarnas

berittelser (Kvale, 1997).

Analys

Metoden som valdes for att analysera kvinnornas berédttelser var innehallsanalys
beskriven av Krippendorff (1980) och Burnard (1991). Innehallsanalys innebar att
analysera skriftlig information. Den skriftliga informationen kan vara intervjuer,
eller berittelser som skrivits ned. Meningen med denna forskningsteknik &r att 6ka

kunskapen och fé nya insikter.

Krippendorff (1980) hédvdar att innehallsanalysen som metod ldgger vikt péd att
pavisa ndgot observerbart och/eller anmérkningsvért. For att kunna anvédnda sig av
innehallsanalysen vid en empirisk studie dr det viktigt att bestimma vad som ska
observeras. I alla innehallsanalyser méste det vara tydligt vilka data som analyseras,
hur de ar definierade och fran vilken grupp uppgifterna ar tagna, det vill sdga vilket
urval som gjorts. Innehdllsanalys gar att anvdnda dven vid ostrukturerat material,
men sjdlvklart maste det vara sdpass strukturerat att det gér att analysera. Det dr bra
att fran borjan samla sa mycket information som mojligt, for att dérefter sélla bort

den information som inte ar relevant for arbetet.

Metoden vi har anvint dr Burnards (1991) beskrivning av innehallsanalys. Den

innehaller 14 steg. I denna studie har f6ljande steg valts:

Berittelserna listes igenom och noteringar gjordes. Syftet med detta var att vi skulle
fordjupa oss i1 data, for att pad si sitt fa reda pd sd mycket som mojligt om
informanternas upplevelser av att leva med endometrios. Darefter ldstes materialet
igenom igen och innehallet forsdgs med Overskrifter som bildade kategorier. Detta
gjordes for att beskriva olika aspekter av innehdllet. All information i berdttelserna

bearbetades och fick dverskrifter, sé kallad 6ppen kodning.
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Kategorierna har genererats i det forsta steget av varje medforfattare var for sig och
dérefter dessa emellan. Utifran dessa diskussioner har dndringar gjorts och farre men
bredare kategorier har utvecklats. Syftet med detta var att forsdka hdja validiteten,
det vill sdga sanningsenligheten och minimera vara eventuella enskilda forutfattade
meningar. Vi ldste igenom listan och utformade den till en slutgiltig lista med
kategorier, som tdckte alla berdttelser som hade analyserats. Nér alla avsnitten var
sammansatta borjade skrivandet. Avsnitten bearbetades steg for steg och innehéllet
exemplifierades med representativa citat. Resultatet jimfordes med relevant

litteratur i diskussionsdelen.

RESULTAT

Utifrdn Burnards (1991) metod har berdttelserna mynnat ut i 16 kategorier, dir
overskrifterna beskriver situationer eller problem, som kvinnorna varit med om. I
berittelserna framkom det tankar hos kvinnorna rorande barnldshet, hur deras
arbetsliv har paverkats samt om smairta som styrt deras liv. Dessutom talar flera av
kvinnorna om en kénsla av misslyckande, sina relationer, likarkontakter och
medfoljande behandling. Genomgaende i berittelserna ér en ovisshet infor framtiden

hos kvinnorna.

Tankar rorande barnonskan

Flera av kvinnorna i studien tog graviditet for givet. De hade alltid velat ha barn, men
inte reflekterat dver att det inte fanns nagra garantier for graviditet. Efter att ha last
beréttelserna och analyserat dem, har det framkommit att barnénskan upptagit en stor
del i kvinnornas liv. En kvinna sade:

’

"Allting har under manga ar fokuserats kring detta med barn.’
Flera av kvinnorna beskrev hur jobbigt det kdndes att trdffa véinner som var gravida

och/eller hade barn, efter att de sjélva hade forstétt att deras chanser till graviditet har

minskat. En kvinna sade:
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"Ndr de vinner som man ‘aldrig’ trodde skulle bli gravida blir det /.../
man blir ju helt overlycklig for deras skull, men inombords har det kunnat

vara ett riktigt kdnslospel.”

Fix idé

Tankar som att barndnskan kunde ha blivit en fix ide forekom. Kvinnorna har under
hela sin sjukdomstid fitt hora av medicinsk expertis att det skulle vara bra for
sjukdomen om de blev gravida. En frdga som en av kvinnorna uttryckt i sin berittelse

ar:

"Vill jag verkligen ha barn, eller tror jag bara det eftersom jag vet att det

skulle vara bra for endometriosen?”

Kinsla av misslyckande
En kvinna beréttade hur fruktansviart misslyckad hon kénde sig nér lidkaren forslog att

hon skulle forsoka bli gravid.

”Jag satt ddr sjuk i svara endometriossmdrtor, singel- ensam- solo, och
ldkaren forslog graviditet som ndsta steg. Det gar inte att beskriva hur det

kénns, hur ledsen man blir, sarad och hur misslyckad man kdnner sig”.

Kvinnorna beskrev ocksa en irritation over de kvinnor som verkade ta en graviditet
med en axelryckning, nér de sjidlva kunde kénna en kénsla av misslyckande i livet pa

grund av utebliven graviditet.

Flera kvinnor talade dven om att de fick sénkt sjdlvkénsla pd grund av endometriosen

och smirtproblematiken den medforde. Detta framkom ur en av beréttelserna:

” Pa de jobbsokarkurser jag varit pa varnade’ de hela tiden for fragor
som kan komma, - "Ar du helt frisk?’, eller — 'Finns det ndagot som kan
paverka dig negativt i arbetet?’, eller — 'Brukar du ofta vara sjuk?’.
Med den sjdlvkdnslan jag hade da, sa tinkte jag att det dr ju helt kort, jag

dr sagad direkt!”
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Sorg
En av kvinnorna som inte ldngre &r 1 fertil alder beskriver att barnldsheten dr ndgot som
hon aldrig kommer att kunna acceptera. Aven om hon har chansen att umgas med sin

mans barn och barnbarn kommer hon aldrig kunna sluta sorja att hon forblev barnlds.

"Kommer aldrig att sluta sorja barnlésheten. Den kan jag inte

)

acceptera.’

Oro for att vara ensam och att inte bli gravid
Flera kvinnor uttryckte en oro for att de skulle ha varit den enda kvinnan i sin
umgingeskrets, som inte lyckades bli gravid. Det hdr 4r vad som framkom ur

berittelserna;

“Jag kanske dr en av dem som inte lyckas bli gravid.” och “tink om jag

’

blir ldmnad ensam kvar utan barn.’

Arbetslivets betydelse

Flera av kvinnorna talade om att utan deras flexibla yrkesarbeten, dar de kunde ”ga hem
till singen”, nir smértan var som vérst skulle det inte ha fungerat for dem. De pdpekade
dven att arbetet var viktigt for att undvika nedstimdhet. Kénslan av att géra ndgot
riktigt, att skingra tankarna var central. De trodde att de skulle ha matt sémre med
kortare arbetstid, for om de varit hemma sjdlva med vérken hade allt fokuserats pa den.
En av kvinnorna menade att hennes arbete lart henne att prata om endometriosen, att

berdtta hur det dr att vara ofrivilligt barnlds. En kvinna papekar:

”Jag dr overtygad om att jag skulle mdtt mycket sdmre, inte minst

psykiskt, om jag trappat ned till kortare arbetstid.”

Kvinnorna uttryckte funderingar kring om de hade blivit anstillda om de berittat om
sjukdomen for arbetsgivaren under anstdllningsintervjun. Flera av dem talade om att de
egentligen inte visste vad arbetskamraterna och chefen tyckte om deras sjukdom och
frdnvarotimmar. Flera av kvinnorna papekade att det ibland kiindes som om de lurade

omgivningen, nédr de inte berdttade om endometriosen for nya bekanta/partners samt
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arbetsgivare.

Livet har styrts efter smértan

Samtliga kvinnor uttryckte att de har/har haft manga och langa perioder med smarta.
Det kdndes som om deras liv planerades utifran smértan. Flera av kvinnorna beréttade
att de tvingades tacka nej till olika aktiviteter och fester pa grund av smaértan eller en

radsla for att smartan skulle sétta in.

“Tidigare kunde jag, utan att ta hdnsyn till nagon annan, planera mitt liv
efter smdrtan och tacka nej till olika saker. Nu ndr vi dr tvd, kdnner jag att

jag sviker honom och det gor sa ont.”

De talade ocksé om att de i vissa fall forsokt att dolja smértan infor sina relationer, att
det kindes genant att ”visa upp den”. Nagon kvinna talade om att hon kidnde sig sa liten

och viérdelds nir smértan slog till.

”/.../ samtidigt trycker jag ned mig sjilv mer dn ndgonsin i de stunder

som jag inte kan gora det jag vill, det vi planerat att gora o.s.v. ”

En annan kvinna talade om onda krafter i hennes kropp, nér smértan “’slog till”:

”Ibland kinns det som om det vore ndagra inkrdktare som fanns inuti en.

’

Som om det vore onda krafter som ville utplana mitt liv, min glddje.’

Nirstiendes betydelse

Flera kvinnor berdttade hur skont det kdndes att ha vanner, som orkad med dem trots
deras humorsvangningar. Vénner som fanns dir och forsokte muntra upp nér smértan
”slog till”. En kvinna berdttade att hon kénde sig védrdefull ndr hon kénde
uppmarksamhet fran sin respektive.

En annan kvinna beskrev att hon fick skuldkénslor, nidr hon ség att hennes man led med
hennes smaértor, ingen av dem kunde gora nagot at smirtorna och detta ledde till en

maktloshetskinsla mellan dem bada.
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”Da vi bor ihop, min pojkvin och jag sa gar smdrtan inte ldngre att dolja.
I och med att han dr sa omtinksam som han dr, sa kdnner ju han sig
maktlos och mdr ocksa ddligt av att se mig ha ont. Jag kdnner mig helt

enkelt sa mycket vdrd!”

Nirstiendes oforstielse

Men inte alla vinner orkade med, vissa kanske inte forstod allvaret i sjukdomen och
kunde pa sa sitt inte ge det stod som sa vil skulle ha behovts. Kvinnorna upplevde detta
som om de inte blev trodda, nagot som kéndes krinkande och genant. En kvinna har
beréttat om att hennes bésta vdninna och divarande pojkvin i ldngden inte stod ut och
svek henne pé det séttet. Detta faktum har satt sitt spar och gor att det kdnns svarare dn
idag att 6ppna sig infor nya manniskor. Samma kvinna beskrev att det fanns en riadsla
for att ett nytt forhallande skulle ta slut innan det ens hade fétt en chans att borja, att
hennes smirtor och ojimna humor skulle skrdmma bort mannen innan han har lart

kinna henne.

Skulle han ma bittre utan mig?
Négon av kvinnorna beskrev att det var ett under att hon och hennes man klarade av
dktenskapet, dd smirtorna ledde till hennes daliga humor och nedstamdhet och att hon

dessutom hade samlagssmaértor gjorde inte saken bittre.

"Tankar kommer om hur dalig jag dr, att han skulle md bdttre med en tjej

som inte hade sadana hdr smadrtor.”

De kvinnor som har tréffat en man som inte har barn frin tidigare férhallande uttryckte

en ridsla dver att ha berdvat mannens “rétt” till ett biologiskt barn.

Likarnas bemotande
Kallsinniga ldkare var ndgot som flera av kvinnorna med endometrios traffade pa under

aren. Lékare som inte tagit deras smirta pa allvar och som inte har forstitt att
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sjukdomen paverkar deras sociala liv. En kvinna berittade om ett méte med en ldkare,
ndr hon sokte hjdlp for sina svdra smairtor. Hennes syfte med besdket var inte en

utredning for barnldshet. Detta var svaret hon fick:

“En cysta dr inget man dor av- ta en Alvedon. Man far ingen fortur i

barnléshetsutredning genom att overdriva smdrtorna.”

Det var inte bara kallsinniga” och oforstdende ldkare som dessa kvinnor tréffade pa.
Vissa av kvinnorna har dven positiva minnen av ldkarkontakter och beskrev hur skont
det kindes att triffa en ldkare som trodde pa dem. Detta ledde till att de endast litade pa
ett fital ldkare och dven om det innebar en ldng resa for att trdffa dem, var de fast

beslutna om att inte byta till en ny ldkare pd ndrmare avstand.

Forvintningar pa sjukvirden
Att bli bekréftad och f4 en diagnos pa sin smérta dr ndgot som betyder mycket. En
kvinna beskrev en forhoppning om att bli frisk, ndr hon hade fatt sina besvir

diagnostiserade.

“Efter diagnos far man behandling och efter behandling blir man frisk.”

Tyvérr blev forhoppningen att bli frisk grusad. Kvinnan forstod senare att hon hade

drabbats av en kronisk sjukdom.

Kvinnorna uttryckte en onskan om att endometrios blir en for allménheten kind
sjukdom, detta skulle i sin tur kunna leda till snabbare diagnostisering och ett bittre

bemotande frén sjukvérdens sida.

?/.../ det skulle vara bdttre om jag hade haft typ brostcancer istdllet. Dd

’

hade alla vetat vad det varit och hur det behandlas osv.’
Stympning
Endometriosen har inneburit ett stort lidande och mycket besvéar for dessa kvinnor. Ett

par av kvinnorna &r hysterektomerade, detta ingrepp beskrevs av en av kvinnorna som
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en kénsla av att ha blivit stympad.

"Smdrtorna och blodningarna var sd vdldsamma, det tog orken ur mig
och jag levde med en stindig oro att nagot var galet. Oron gjorde att jag
langsamt preparerade mig for att stympa mig. /.../ da fick det bli

operation for hdlsans skull.”

En annan kvinna beskrev hur det kéndes att f4 beskedet att hon var tvungen att operera

bort livmodern i dnnu fertil alder. Hon kénde da att hoppet om en graviditet var helt ute.

Ovisshet infor framtiden

Alla kvinnor har genomgatt hormonbehandlingar av olika slag. De talade om att dessa
behandlingar bara har ledde till tillfallig forbattring och lindring av endometriosen. En
av kvinnorna beslutade sig for att ge upp hormonbehandlingen, nér hon upplevde att

detta ledde till att kroppen hamnade i obalans.

Chockklimakterium (kvinnan forsétts 1 klimakterium pé ett medicinsk hormonellt sétt)
ar nadgot som vissa av kvinnorna har genomgatt. Detta har gjorts for att bli av med
menstruationen, som dd i sin tur skulle leda till en forbéattring av endometriosen.
Dessviérre var biverkningarna i chockklimakteriet svara. Kvinnorna uppgav att de
drabbades av vidrmevallningar, nedstdmdhet, humorssvingningar och illamédende. En

kvinna beskrev att hon fick fruktansviarda migrananfall pa grund av detta.

Oro infor framtiden, dr ndgot som flera av kvinnorna beskriver. De funderar pd hur de
kommer att m& om ytterligare nigra ar, med tanke pa vad deras kroppar har blivit
utsatta for. De har genomgitt hormonbehandlingar med ett antal olika preparat, hur
kommer kroppen att reagera pd detta om nigra ar? Kommer det biverkningar som ingen

av dem kan forestélla sig idag?

Ett hopp som vissa av kvinnorna hade var att sjukdomen skulle klinga av i klimakteriet

— enligt vissa likare kommer den att gora det, men det finns inga garantier.
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Nya vigar

Ett sdtt att prova nya vdgar dr att anvdnda sig av naturlikemedel och alternativa
behandlings metoder. Ndgon av kvinnorna beskrev att hon provade detta nér det blev
for jobbigt med hormonbehandlingar. Sjélv upplevde hon en forbattring, dven fast det
kanske var for tidigt for att kunna sikerstdlla om hon faktiskt har blivit hjilpt av dessa

preparat och behandlingsmetoder.

Forsoning med livet
De talar om att det var svart att acceptera endometriosen och barnlosheten som den kan

fora med sig, men de har &nda kommit till nagon slags forsoning med livet.

“Jag har accepterat att jag har endometrios. Kommer aldrig att sluta
sorja barnlésheten, den kan jag inte acceptera. Men jag kan leva med

2

den.

DISKUSSION

Metod

Arbetet har flutit pd bra och arbetsfordelningen har varit jamn mellan oss. Det har kénts
positivt att ha varit tre forfattare, da vi kunnat “bolla” idéer mellan oss. Vad géller
innhéllsanalysen behdvdes ingen utomstaende tredje part for granskning av arbetet, da
vi granskade beréttelserna var for sig och sedan jimforde med varandra; allt for att hoja

trovirdigheten och sékerstélla validiteten det vill sdga sanningsenligheten i arbetet.

En definition pa validitet som framst géller i1 kvantitativa studier, enligt Notter och Hott
(1996): Giltigheten hos en datainsamlingsmetod eller ett matinstrument, dvs. dess
forméga att ta fram relevanta data eller méta det som det &r avsett att mata.” D4 det ar
intervjuare och observatorer som gor analysen kan det enligt Patel och Davidson (2003)
leda till att bedomningsfel uppstar. Nir vi analyserade kvinnornas berittelser kan fel av
saddan art ha uppstatt. Trost (1997) menar att trovdrdigheten utgdr ett av de storsta
problemen vid kvalitativa studier. Forskaren méaste kunna visa andra som anvénder sig

av forskarresultatet att data och analyser ar trovédrdiga. Vi har valt en metod for analysen
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av berittelserna som finns vél beskriven i metodavsnittet. Metoden dr Burnards (1991)

och genom att vi f6ljt hans steg, tror vi oss ha hojt trovédrdigheten i arbetet.

Vi har valt att presentera vara bakgrundsfrigor till kvinnorna, d& Trost (1997) anser att
detta hojer trovardigheten da ldsaren lattare kan folja processen. Han menar vidare att en
forskare aldrig kan vara helt objektiv, dd en forskare inte kan vara helt nollstélld infor

ett forskningsprojekt.

Resultat

Flertalet kvinnor i var studie har fétt vinta ldnge innan diagnos stéllts. Denna véntan
ledde till stor frustrationen 6ver kénslan att de var sjuka, men inte visste vad obehagen
berodde pa. Att inte ha ett namn pa obehagen ledde till en ovisshet om vad som pagick i
kroppen. Bergqvist m.fl. (2000) har i sin studie kommit fram till att diagnostiken av
endometrios dr svar. Brattberg (1995) papekar att kvinnor med langvarig smérta har ofta
mycket kontakt med sjukvdrden innan de far en diagnos. Tyvérr far en del kvinnor inte
ndgon diagnos, vilket gor att de kdnner sig missforstddda, eftersom det da inte finns
nagon uppenbar orsak till deras smirta. Langvarig smérta kan paverka de fysiologiska,
psykologiska, sociala, kulturella och existentiella planen hos kvinnorna. Detta leder till
att en ldng rad av forluster som kan upplevas i det dagliga livet. Det dr inte ovanligt att
smértan medfor kroppsliga symtom som sOmnstorningar, trotthet, irritabilitet och
nedstdmdhet. Detta stimmer vél 6verens med vad Gullacksen (1999) och O'Neill &
Morrow (2000) beskriver i sina studier. Manga relationer paverkas, exempelvis familj
och vénner. Smirtan paverkar dven arbetslivet och fritidsaktiviteter. Detta kan létt leda

till isolering och ensamhet (Brattberg, 1995).

Cox m.fl (2003) beskriver vad daligt sjalvfortroende kan innebdra hos kvinnor med
endometrios. Det kan bland annat uttrycka sig i relationer mellan ménniskor. En kvinna
1 var studie forklarade att hon kdnde sig mycket tveksam nér det gillde nya relationer.
Négon annan kvinna talade om att hon ibland kénde sig vérdelds och liten, pa grund av
smartorna. Cox m.fl. (2003), har i sin studie om kvinnors liv med endometrios sett att
kvinnorna inte enbart drabbas av fysisk smaérta, utan &dven av psykisk och emotionell
smérta. Detta kan bero pa déligt sjélvfortroende, relationer som inte fungerar samt

utebliven karridr till f6ljd av sjukdomen (Cox m.fl., 2003). Att daligt sjdlvfortroende &r
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vanligt vid kronisk smirta dr nagot som dven Berg (2002) papekar.

Kvinnorna i vér studie uttryckte dven att de kdnde sig misstrodda av ldkare, mycket tid
gick at till att hitta en ldkare som lyssnade och tog deras besvér pd allvar. Att de
behovde soka efter en ldkare som trodde pa deras problem var besvirligt, sokandet var
annu en faktor som paverkade kvinnornas sjdlvfortroende. Det faktum att de blev
misstrodda ledde till daligt sjélvfortroende for flera av kvinnorna i studien. Killander
(1999) pépekar att det dr djupt fornedrande och forodmjukande att inte bli trodd. En
individ som utsétts for misstroende, blir svart krdnkt. Med sorg, uppgivenhet samt vrede

berdttar manga kvinnor, om hur ont det gor att inte bli tagen pé allvar.

Flera kvinnor i var studie pdpekade att det kiindes fornedrande nér omgivningen trodde
att de Overdrev sina smértor, for att fi uppméarksamhet. Det kan tdnkas att kvinnorna i
var studie vill ha uppmaéarksamhet, for att pa detta sétt belysa sin sjukdom, det ar alltsa
inte individen i sig som vill uppmérksammas. De vill att endometrios ska bli en for
allménheten kénd sjukdom och att ménniskor i deras nérhet ska forstd dem nér de pratar
om sina besvér. Vidare har Cox m.fl. (2003) kommit fram till att det tar alldeles for lang
tid for manga av dessa kvinnor att fa sin diagnos faststdlld. En orsak till detta kan vara
att lakarna inte tagit deras menstruationssmartor pé allvar. Cox m.fl. (2002) talar om att
méinga endometriosdrabbade kvinnor beskriver kénslan av att bli betraktade som

hypokondriska av sina nérstdende.

Barnlosheten var nigot som kvinnorna i var studie beridttade mycket om, den tog upp
stor del av deras tillvaro. Flera av kvinnorna talade om att de fatt hora fran ldkare, att
det skulle vara gynnsamt for endometriosen med en graviditet. Funderingar p4 om de
verkligen ville bli gravida, eller om det helt enkelt blev blivit en fix idé¢ for dem
framkommer 1 berittelserna. Nagon kvinna gav uttryck for en kénsla av att hon inte var
ndgon riktig kvinna, om hon inte lyckades bli gravid. Hon vet dock inte om hon
egentligen hade en dkta dnskan om att bli gravid, men hon hade fitt hora av medicinsk
expertis att det skulle vara gynnsamt for endometriosen. Noteras bor att ingen av
kvinnorna i studien har biologiska barn. Craig (2003) gor géllande att det verkar vara ett
slumpmissigt sammantréffande mellan endometrios och infertilitet. Dock har det visat

sig att c:a 30-50 procent av kvinnorna med endometrios har ndgon slags
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fertilitetsnedséttning. Vidare papekar han att det dr oklart om laparaskopi, med
avldgsnande av endometrioshirdar 6kar chanserna for en graviditet (Craig, 2003). Detta

stimmer med vad Westrom m.fl. (1997) papekar.

Det réder ingen tvekan om att manga kvinnor med ldngvarig smérta, ofta upplever sig
misstrodda av bade sjukvarden och omgivningen. Sjukvérden har ofta en biomedicinsk
syn, denna kriver objektiva fynd for att diagnostisera en sjukdom (Thorsén, 2000). Cox
m.fl. (2002) menar att endometrios dr ingen sirskilt hogt prioriterad sjukdom bland

lakare

Kvinnorna i vér studie har drabbats av kraftig nedstimdhet pd grund av att de
genomgick diverse hormonbehandlingar, en del av dem genomgick &ven hysterektomi.
Cox m.fl. (2002) talar om att vissa kvinnor till och med har haft sjdlvmordstankar.
Kvinnorna i var studie hade tankar om hur det hade varit om de inte hade haft nagot
arbete. De uttrycker en riddsla for att smértan skulle ha kénts virre, om det varit hemma
ensamma med den. Flera kvinnor beskriver dven en fruktan over att forlora sitt arbetet
pa grund av sina svara smirtor. Cox m.fl. (2002) gor géllande att det &r av stor vikt att
ha en daglig ’forpliktelse”, for att skingra tankarna pa smértan och att inte vara sjalv nir

den sitter in.

Kvinnorna i var studie papekade att de aldrig kommer att acceptera barnldsheten, men
att de kan leva med den. De har helt enkelt kommit till en slags forsoning med
endometriosen och upplevde dérfor viss grad av hélsa, sjukdomen till trots. Flera av
kvinnorna 1 vér studie har sjdlva tagit det slutgiltiga beslutet om att goéra en
hysterektomi, nir problemen har blivit olidliga och ingen annan utvdg for kvinnan
aterstar. En av kvinnorna forklarade att hon valde att genomga hysterektomi, for hédlsans
skull. Eriksson (1989) menar att minniskan naturligt dr hélsa och att olika hinder pa
vigen kan leda till ohélsa. Hélsa &r ndgot man &r och det innebér att uppleva sig hel som
ménniska. Hélsa &r inget absolut, grainsen mellan hilsa och ohélsa &r svér att dra. Att ha
sjukdom innebdr inte alltid att individen upplever ohédlsa och pd samma sitt kan

individen vara kroppsligt frisk, men @ndé uppleva ohélsa.

Kvinnorna 1 véar studie verkade blicka framét i livet, de hade en stark framtidstro i sina
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ljusa stunder. Dock kom det dven tillfillen da de tvivlade 6ver sin framtida hilsa.
Eriksson & Herbert (1992) definierar hédlsa som entusiasm for livet, att kdnna sig

tillfreds med sig sjdlv och tillvaron.

KONKLUSION

Kvinnorna i vér studie lever med en kronisk sjukdom. Studien visar att emellanat
upplevde kvinnorna dnda en viss grad av hilsa, &ven om de ddremellan hade perioder av
svar smarta. Arbetslivet utgjorde en central roll 1 kvinnornas liv, likasé deras narstdende
samt respektive. Lidkarna svarade inte alltid upp till deras forvéntningar om diagnos och
behandling, de kénde sig misstrodda och fornedrade av en yrkesgrupp de tidigare ként
fortroende for. Det bor tilldggas att vissa kvinnor etablerade en god kontakt med sina

davarande lakare och att de kdnde fullt fortroende for dem.

Slutsatserna som kan dras av denna studie &r att kvinnorna har haft svart att acceptera
att de har drabbats av sjukdomen och frimst barnldsheten som den har fort med sig. De
har d4nda hittat olika vigar att g& for att kunna leva med sjukdomen. Gemensamt for alla
kvinnor i var studie ar att de har plagats av smirtor, bade pa det fysiska och psykiska
planet. Studien konstaterar ocksa att sjuskoterskans stodjande funktion har saknats i
motet med dessa kvinnor. Eftersom kvinnorna inte ndmnde sjukskdterskan i sina
berdttelser, verkar det som om sjukskoterskan har lyst med sin franvaro.
Sjukskoterskans roll borde ha varit att dels informera om vad sjukdomen endometrios
ar, samt hur den kan fordndra en kvinnas liv, exempelvis 1 form av stodgrupper eller
individuella samtal. Framforallt har sjukskoterskan en viktig funktion i att lyssna pa vad

patienten, i detta fall kvinnan har att berétta om sin endometrios.

FORSLAG TILL VIDARE FORSKNING

Vi anser att en studie om sjukskdterskans stodjande funktion av kvinnor med
endometrios skulle vara av godo. Studien bor &dven innefatta sjukskoterskans
undervisande funktion gentemot kvinnor med endometrios, eftersom vi tycker att denna

funktion hos sjukskdterskan har saknats i var studie.
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