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Forord

And then I sought help, but you were almost treated like an idiot when you called the
healthcare services. Menstrual pain is something all girls have. Well, just take some

painkillers and it will pass.

(Berter6 og Grundstrom 2017, 11)



Sammendrag

Bakgrunn: [ Norge vil omtrent 2% av alle fertile kvinner bli diagnostisert med en
behandlingskrevende form for endometriose. Selv om det er mye litteratur om de
vitenskapelige og medisinske aspektene ved endometriose, har det vert lite forskning pé

hvordan endometriose pavirker kvinnenes psykiske og sosiale helsetilstand.

Hensikt: Hensikten med litteraturstudien var & belyse hvilke erfaringer kvinner har 1 & leve

med endometriose.

Metode: Litteraturstudie basert pd 7 kvalitative, 1 mixed method og 2 kvantitative

forskningsartikler.

Resultat: Endometriose relaterte symptomer pavirket de fleste kvinnenes opplevelse av
livskvalitet. Helsepersonell hadde for liten kunnskap om tilstanden, noe som resulterte i
normalisering og bagatellisering av kvinnenes symptomer. Dette var ogsd faktorer som
bidro til forsinkelse av diagnostisering. Fysisk og psykisk fungering i hverdagen og
infertilitet var en primer bekymring etter at kvinnene hadde fatt diagnostisert

endometriose.

Konklusjon: Manglende kunnskap og stette hos helsepersonell og andre personer 1
kvinnenes liv var et sentralt tema. Det er et behov for & gke sykepleiernes kunnskapsniva
om endometriose for & ivareta og mate denne pasientgruppen pa best mulig mate og oke
kvinnenes opplevelse av livskvalitet. Mer kunnskap om tilstanden kan bidra til raskere

diagnostisering.

Nokkelord: Endometriose, erfaring, opplevelse, kvinnehelse, psykososial, symptomer.



Abstract:

Background: Approximately 2 % of all fertile women in Norway will get diagnosed with
a type of endometriosis that requires treatment. Even though there is much literature about
the scientific and medical aspects about endometriosis, there is a low amount of research

on how endometriosis affects women’s mental and social health.

Aim: The purpose of our literature study was to enlighten about how women who live with

endometriosis experiences the decease.

Method: Literature study based on 7 qualitative, 1 mixed method and 2 quantitative

research articles.

Results: Symptoms related to endometriosis affected most of the women’s experience of a
quality life. Health professionals had poor knowledge about the patient’s conditions, which
resulted in a normalization and a trivialization of the women’s symptoms. These factors
contributed to a diagnose delay. The primary concerns that women diagnosed with

endometriosis had was infertility, along with how to function physically and mentally.

Conclusion: A lack of knowledge and support among both health professionals and other
people involved with the women, was a foremost theme. There is a need to increase nurses
levels of knowledge about endometriosis to best possibly take care of and meet this group
of patients, and endorse the women’s experience of a good quality of life. More knowledge

about the decease can contribute to a faster process of diagnosing.

Keywords: Endometriosis, experience, women's health, psychosocial, symptoms
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1.0 Innledning

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Internasjonalt anslés det at ca. 10% av kvinner 1 fertil alder kan ha endometriose (Moen og
Ellingsen 2015). I Norge vil omtrent 2% av alle fertile kvinner bli diagnostisert med en
behandlingskrevende form for endometriose, og hyppigst rammes kvinner mellom 30 og
40 4r (Jerpseth 2016, 150). Arsaken til tilstanden er enda ikke kjent, selv om det er flere
teorier om mekanismene som forer til endometriose (Moen og Ellingsen 2015, 269). Fra
kvinnen fér de forste symptomene péd sykdom, kan det ta lang tid for hun far en diagnose. I
mellomtiden kan kvinnen oppleve & fa stadig sterre plager uten a fa hjelp (Jerpseth 2016,
150).

Endometriose er en tilstand hvor vev med lik histologisk struktur som endometriet vokser
utenfor livmorhulen (Jerpseth 2016, 150). Livmoren har hovedsakelig tre funksjoner hos
kvinnen; & ernare og beskytte fosteret, samt a transportere fosteret ut av morens kropp ved
fodselen. Livmoren bestér av tre lag, endometriet er ett av dem. I endometriet er det rikelig
med kjertler og deres sekresjon reguleres av eggstokkenes hormoner (Sand et al. 2016,
496). Cellene 1 endometriet er blant annet med 1 styringen av selve
menstruasjonsbledningen. Endometriet gjennomgar en syklus av vekst, modning og
utsteting 1 hver menstruasjonssyklus. Nér produksjonen av hormoner stopper etter
menopausen, skrumper endometriet og menstruasjonsbledningene oppherer (Nesheim
2019). Tilstanden kan deles inn 1 intern og ekstern endometriose. Ved intern endometriose,
ogsa kalt adenomyose, vokser vevet inn i livmorens muskulatur. Ved ekstern endometriose
vokser vevet over 1 andre organer og strukturer, hovedsakelig 1 bekken og abdomen. I
enkelte tilfeller vokser vevet ogsa i1 operasjonssér eller organer andre steder 1 kroppen, som

for eksempel i lungene (Jerpseth 2016, 150).

Kvinner som har mange ar med uavbrutte menstruasjoner, stenose i livmorhalsen, uterus
misdannelser eller tilfeller av endometriose hos andre i familien, er spesielt utsatt for a fa
endometriose (Jerpseth 2016, 150). Gynekologisk undersekelse sammen med anamnese
kan gi mistanke om tilstanden, men laparoskopisk undersekelse mé gjennomfores for &
stille endelig diagnose (Maltau og Molne 2015, 270). Ved behandling er hensikten forst og

fremst & lindre smerter, samt & forseke & tilstrebe hjelp mot infertilitet. Tilstanden



behandles enten hormonelt, symptomatisk eller kirurgisk. Ved kirurgisk behandling fjernes
cystene laparoskopisk. Som hormonell behandling benyttes ofte p-piller da det har god
effekt pa plagene som folger av hormonforstyrrelser (Jerpseth 2016, 150-151). Til tross for
at det er gjort bemerkelsesverdige fremskritt innen biologien pé et molekyleart niva til
endometriose, er dens opphav og sykdomslare fortsatt dérlig forstatt. Som et resultat har

det veert mange usikkerheter 1 behandlingen (Guo 2012, 65).

Tidligere studier viser at helsevesenet har behov for gkt kunnskap om endometriose og
hvordan det pavirker kvinner i hverdagen. Det er mye litteratur om de vitenskapelige og
medisinske aspektene ved endometriose, men det har vert lite forskning pé den
psykososiale effekten tilstanden har hos kvinner (Young, Fisher og Kirkman 2015, 225).
Med psykososial effekt menes forhold som har en psykisk og en sosial pavirkning pé helse
og mental fungering (Svartdal 2018). Ifelge Helgesen (2016, 145) pavirker psykososiale
forhold ulike biologiske mekanismer som kan bidra til styrket eller svekket motstandskraft.
Sosiale nettverk gir opplevelse av tilhgrighet og kan bedre livskvalitet og styrke
motstandskraften hos pasienten. Ved mangel pé sosialt nettverk kan opplevelsen av 4 sta
alene 1 overveldende situasjoner gke sarbarheten hos pasienten for psykiske og somatiske

plager.

Som tredje ars sykepleierstudenter mener vi at vi ikke har tilegnet oss nok kunnskap om
denne tilstanden gjennom utdanningsperioden, til & kunne mate disse pasientene og best
mulig ivareta deres behov. Vi mener det er nedvendig at vi som fremtidige sykepleiere
tilegner oss mer kunnskap om endometriose da vi kan mete disse pasientene bide pa
sykehus, 1 hjemmesykepleien, innenfor psykiatrien og 1 klinikker. For & fa en sterre innsikt
1 hva det vil si 4 leve med endometriose har vi derfor valgt & finne forskningsartikler med
pasientperspektiv. Ifolge Nortvedt og Grenseth (2016, 21) kjennetegnes god klinisk
sykepleieutavelse av at sykepleien kvalitetssikres gjennom bruk av relevant og palitelig
data 1 kliniske vurderinger og beslutninger. Dette som et grunnlag for a identifisere
pasientens problemer, sette mal og iverksette nadvendige tiltak. Sykepleieren har ogsé
indirekte pasientrettede oppgaver som undervisning, veiledning, fagutvikling og forskning.
Ved 4 tilegne oss mer kunnskap, tror vi dermed at vi som fremtidige sykepleiere kan bidra

til & identifisere og ivareta disse kvinnene pa et tidligere tidspunkt.



1.2 Hensikt

Hensikten med litteraturstudien var & belyse hvilke erfaringer kvinner har 1 4 leve med

endometriose.



2.0 Metodebeskrivelse

En litteraturstudie skal gi oversikt over flere artikler om samme emne. Det mé benyttes en
systematisk og beskrevet fremgangsmaéte for & finne, vurdere og oppsummere
enkeltstudiene. Litteraturstudien skal gi et balansert bilde av hva forskning har vist om en
bestemt problemstilling (Helsebiblioteket 2016, b). Ifelge retningslinjene for
bacheloroppgaven i sykepleie ved Hogskolen 1 Molde skal metoden for studien tydelig
beskrive datainnsamlingen, kvalitetsvurderingen, etiske hensyn og analyse for at arbeidet

skal kunne gjentas av andre (Eines 2020, 4).

2.1 Datainnsamling

For a skrive en litteraturstudie kreves refleksjon og fordypning i litteraturen pé det valgte
problemomrédet (Forsberg og Wengstrom 2013, 70). Etter & ha lest relevant teori om
endometriose, utarbeidet vi folgende inklusjons- og eksklusjonskriterier for & finne frem til

forskningsartikler som ville vare relevante for & besvare litteraturstudiens hensikt.

2.2 Inklusjon og eksklusjonskriterier

Inklusjonskriterier
o Forskningsartikler som omhandler kvinners erfaringer i1 4 leve med endometriose

o Fagfellevurderte forskningsartikler med norsk, engelsk, dansk eller svensk sprak

Eksklusjonskriterier
o Forskningsartikler som har behandlingsperspektiv om endometriose
o Forskningsartikler med sykepleieperspektiv eller parerendeperspektiv

o Etiske hensyn ikke ivaretatt

2.3 Utarbeidelse av PICO-skjema

Relevante sgkeord ble utarbeidet 1 samarbeid med bibliotekar, og plassert systematisk inn 1
et PICO-skjema. Et PICO-skjema gjor det mulig & dele opp spersmalet, slik at det blir
strukturert pd en hensiktsmessig mate. Hver av bokstavene 1 PICO betegner bestemte
elementer som ofte er med 1 et klinisk spersmal: Patient/problem (pasient/problem),

Intervention (intervensjon), Comparison (sammenligning) og Outcome (utfall/resultat)



(Nortvedt et al. 2016, 33-34). Det var verken en spesifikk intervensjon eller nedvendig &
sammenligne tiltak 1 denne litteraturstudien, og intervention/intervensjon og

comparison/sammenligning ble derfor utelatt.

Under P valgte vi & bruke ordet endometriosis, da dette inngar i pasientgruppen vi gnsket &
innhente forskning om. Vi benyttet ogséd sekeordet women OR woman ettersom dette
kunne sikre at vi fikk artikler med pasientperspektiv, og ikke sykepleier- og

parerendeperspektiv.

Under O valgte vi & bruke ordet experience da dette var utfallet vi var interessert 1 & finne 1
forskningsartiklene. Til sammen dannet disse ordene PICO-skjemaet vart, som er vist 1

vedlegg 1.

2.4 Sokestrategi

Vi startet litteraturseket 1 januar 2020. De forste sgkene ble utfort i databasene Ovid
Medline, ProQuest, SveMed+, Cinahl, Google scholar og PsycINFO som vi hadde tilgang
til gjennom Hegskolen 1 Molde. Etter 14 sgk hadde vi funnet noen artikler vi ensket for
videre vurdering, men opplevde det vanskelig & finne tilstrekkelig antall artikler. Etter
timen med bibliotekar den 28.02.2020 utferte vi mer systematiske segk som resulterte 1 en

storre andel relevante treff og forskningsartikler.

Det er lite forskning som er skrevet pa norsk (Nortvedt et al. 2016, 34). Vi valgte derfor &
bruke engelske sgkeord for & finne et stort nok antall forskningsartikler. For & kombinere
sekeordene har vi brukt kombinasjonsordene “OR” og “AND”, ogsa kalt boolske
operatorer. “OR” utvider sgket ved kun & gi treff pa artikler som inneholder enten det ene
eller det andre sekeordet. “AND” avgrenser seket ved & kun gi treff pa artikler der begge
de oppgitte sekeordene er med (Nortvedt et al. 2016, 55). Eksempler fra vart sek er

Endometrio* AND experienc* AND women OR woman.

Noen av sgkeordene inneholder trunkering (*). A trunkere vil si 4 soke pa stammen av et
ord (Nortvedt et al. 2016, 56). Vi skrev inn begynnelsen pé et ord for deretter & legge til
trunkeringstegnet for & fA med alle varianter av ordet. Experienc* kan blant annet gi treff

pa ordene experience, experiences og experienced. Vi har ogsa avgrenset sekene ved &



trykke pa “Limit your results” 1 databasen Cinahl, hvor vi har utfert de fleste sokene. Vi
avgrenset sprak til “engelsk, norsk, svensk eller dansk” og utgivelsesar fra “2009 -
current”. Noen av sgkene ble ogsd avgrenset til “Qualitative - high specificity” for & finne
kvalitative artikler med hey spesifisitet pa sekeordene vare. Under de siste sekene fant vi
flere artikler vi hadde funnet tidligere 1 sekeprosessen, samt nye artikler vi ensket a lese og
kvalitetsvurdere etter a ha lest titler og sammendrag som virket relevant for

litteraturstudien.

2.4.1 Manuelle sok

For & finne tilstrekkelig antall relevante artikler utforte vi ogsd manuelle sek. Ved
manuelle sgk kan man blant annet undersoke referanselisten til en artikkel som omhandler
den aktuelle problemstillingen (Forsberg og Wengstrom 2013, 74). Ved a lete 1
referanselisten til artikler som besvarte litteraturstudiens hensikt fant vi ytterligere 1
artikkel for videre vurdering. Nér vi avsluttet sekeprosessen den 04.04.2020 hadde vi 19
originalartikler klar for grundig lesing og kvalitetsvurdering. Sekehistorikken er lagt med

som vedlegg 2.

2.5 Kbvalitetsvurdering

Etter & ha lest forskningsartiklene grundig fant vi ut at 8 av de 19 artiklene ikke var
hensiktsmessig for & besvare litteraturstudiens hensikt. Vi brukte helsebiblioteket (2016, a)
sine sjekklister for & kvalitetsvurdere de gjenvarende 11 artiklene og endte deretter opp
med 10 inkluderte forskningsartikler. Av disse var 7 kvalitativ, 1 mixed method og 2
kvantitativ. Ved & bruke Norsk senter for forskningsdata (NSD 2019) fant vi ut at alle
artiklene var fagfellevurdert. 6 av artiklene har publiseringsniva 1 og de resterende niva 2.

Eksempel pa bruk av sjekkliste kan sees 1 vedlegg 4.

Med utgangspunkt i resultatet fra sjekklistene, utarbeidet vi et eget skjema for a vurdere
om artiklene hadde hay, middels eller lav kvalitet. Under de kvalitative sjekklistene var det
totalt 9 spersmal til hver artikkel med “JA”, “UKLAR” og “NEI” svaralternativer. Dersom
det var krysset av for “JA” pd et av spersmélene 1 sjekklisten ga det 1 poeng. Total
poengsum ble deretter regnet om til prosent. En artikkel med for eksempel 8 av 9 “JA”

svar resulterte dermed 1 en skér pa 88,9%. V1 utforte kvalitetsvurdering pd samme méte for



de kvantitative artiklene, men ved hjelp av kvantitative sjekklister med 11 spersmaél. Vi
definerte pa forhdnd at artikler med hey kvalitet skulle ha en skar pa 85% eller mer,
artikler med middels kvalitet en skar pa 75% eller mer og artikler med lav kvalitet en skér
pa under 75%. Av litteraturstudiens 10 artikler ble 7 artikler definert som & ha hey kvalitet.
De resterende 3 artiklene hadde middels kvalitet.

2.6 Etiske hensyn

Etikk er systematisk refleksjon over moralsk atferd (Molven 2016, 67). I forskningsetikken
er det viktig & ivareta deltakernes personvern og sikre at de ikke blir pafert unedvendig
belastning eller skade. Malet om & vinne ny innsikt og kunnskap med forskningen skal
ikke skje pa bekostning av enkeltpersoners velferd og integritet (Dalland 2017, 236). Det
er viktig & forklare godt nok til den enkelte hva det vil innebaere & delta. Samtykket til en
deltakelse ma veere frivillig, uttrykkelig og informert dersom det skal vaere gyldig.
Vedkommende mé ogsd forstd betydningen av frivillighet (Dalland 2017, 240). Av
litteraturstudiens 10 inkluderte forskningsartikler har 8 artikler oppgitt at det er innhentet

samtykke enten skriftlig eller muntlig.

En etisk komité har som oppgave & veilede og gi rdd om forskningsetiske spersmal ut ifra
etiske normer og verdier. Dersom en studie vurderes av etisk komité er det hensynet til
forsekspersonene som er utslagsgivende. For mange er det ogsa en forutsetning a fa vaere
anonym dersom de skal delta i en undersgkelse. En persons opplysninger er anonymisert
nar innholdet 1 et datamateriale ikke pa noe som helst vis kan identifisere personen. Slike
datamaterialer kan vaere personnummer, navn eller indirekte bakgrunnsvariabler (Dalland
2017, 238-239). Alle de 10 inkluderte forskningsartiklene i denne litteraturstudien har
innhentet godkjennelse fra en etisk komité og opprettholder anonymitet ovenfor sine

deltakere.

For vi startet arbeidet med litteraturstudien hadde vi en variert grad av forforstaelse om
temaet. Begge var kjent med begrepet endometriose, men ingen av oss hadde tilstrekkelig
kunnskap for & kunne beskrive tilstanden eller vite hva det innebar & leve med det. P4
grunn av liten forkunnskap forventet vi lite forskning pd omradet og at det ville vaere flest
negative aspekter som ble fremhevet 1 forskningsartikler. Vi har til tross for denne

forkunnskapen forsekt a4 vare mest mulig objektiv 1 var tolkning av resultater.



2.7 Analyse

Viktigheten av systematiske oversikter har gkt etter behovet for a basere den kliniske
praksisen pd forskning av hey kvalitet. For & gjennomfere en litteraturstudie og analysere
datamaterialet ma en jobbe neyaktig og systematisk. Analysen skal vare basert pa
innhentet datamateriale fra forskjellige studier (Evans 2002). For & gjennomfere vér

litteraturstudie har vi fulgt Evans (2002) fire faser:

Innsamling av data (forskningsartikler)
Identifisering av hovedfunn 1 hver enkelt studie

Relatere funn pa tvers av studiene

Cal o A

Beskrivelse av funnene og utvikling av en syntese

I den forste fasen arbeidet vi med innsamlingen av data ved & utfere sek i ulike databaser
med utgangspunkt i PICO-skjemaet vart. Forskningsartiklene ble vurdert ut ifra inklusjons-
og eksklusjonskriteriene og deres relevans til & besvare litteraturstudiens hensikt. Vi leste
og utferte kvalitetsvurdering av relevante artikler underveis i sekeprosessen. Flere artikler
ble 1 denne fasen ekskludert grunnet lav kvalitet eller manglende relevans for

litteraturstudien, mens noen ble lagt til side da de kunne vare relevant i diskusjonsdelen.

I den andre fasen, begynnelsen av analyseprosessen, leste vi igjen over alle de 10
inkluderte artiklene hver for oss og markerte hovedfunn. I forskningsartikkelen med mixed
method er det kun tatt utgangspunkt 1 de kvalitative resultatene. Vi jobbet deretter sammen
for & se om det var likheter eller ulikheter 1 funnene vi gjorde hver for oss. Sammen
utarbeidet vi et skjema hvor vi kom til enighet om hovedfunn og temaer for de enkelte

studiene.

I den tredje fasen utarbeidet vi en tabell hvor vi skrev inn de forskjellige funnene vi var
kommet frem til, for sa 4 fylle inn artikkelnummeret til de artiklene som utfyllende
besvarte dette temaet. For eksempel fylte vi inn “Artikkel 1, 2, 3, 5, 6, 7, 8 under
kategorien “Mgater med helsevesenet” i1 tabellen. Med dette systemet ble det mer

oversiktlig & se hvilke artikler som inneholdt hvilke temaer og funn.



I den fjerde fasen tok vi utgangspunkt i tabellen vi utformet i tredje fase. Vi samlet
funnene og fant ut hvilke tema som gikk igjen pa tvers av artiklene. Med utgangspunkt 1
dette kom vi frem til tre hovedkategorier, samt to underkategorier. Hovedkategoriene vi
har utarbeidet er: “En hverdag bestdende av smerter, bladninger og fatigue”,
“Konsekvenser for partnerskap, fertilitet og seksualitet” og “Ulike erfaringer i metene med

helsevesenet”. Vi utarbeidet deretter en syntese av datamaterialet fra forskningsartiklene.



3.0 Resultat

Denne litteraturstudien hadde som hensikt & belyse hvilke erfaringer kvinner har i a leve
med endometriose. I dette kapittelet presenteres hovedfunn fra de 10 inkluderte
forskningsartiklene med utgangspunkt i de tre hovedkategoriene og to underkategoriene

som ble utarbeidet.

Hvilke erfaringer
har kvinner i a leve
med endometriose?

Figur 1: Presentasjon av hovedkategorier

3.1 En hverdag bestiende av smerter, bladninger og fatigue

Ulike symptomer var en utslagsgivende faktor som ga flere hverdagslige utfordringer hos
kvinnene med endometriose (Roomaney og Kagee 2018, 908, De Graaff et al. 2013, 2681,
Grogan, Turley og Cole 2018, 1368-1369, Rush og Misajon 2018, 313, Denny 2009, 989,
Facchin et al. 2018, 6-7, Jones, Jenkinson og Kennedy 2004, 125, Moradi et al. 2014, 4,
Héllstam et al. 2018, 99). Smerter var det mest uttalte symptomet som i varierende grad
skapte utfordringer 1 hverdagen (Grogan, Turley og Cole 2018, 1368, Roomaney og Kagee
2018, 908, Rush og Misajon 2018, 313, Jones, Jenkinson og Kennedy 2004, 125, Hallstam
et al. 2018, 99), og var lokalisert ulike steder 1 kroppen, som i1 nedre del av abdomen,
bekkenet og ryggen (Roomaney og Kagee 2018, 908, Jones, Jenkinson og Kennedy 2004,
125, Facchin et al. 2018, 6). Pa grunn av smertene folte flere kvinner at de ikke fungerte
optimalt pa arbeid, 1 sosiale situasjoner og 1 hjemmet med partner, barn og venner (Grogan,
Turley og Cole 2018, 1368). Dette kunne resultere 1 opplevelsen av redusert livskvalitet
(Jones, Jenkinson og Kennedy 2004, 125). Noen kvinner hadde funnet en méte & hindtere

og mestre smertene pa for 4 ikke leve 1 “skyggen” av sykdommen. De omtalte det som 4 ta
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ansvar for 4 fortsette & leve (Hallstam et al. 2018, 99). Enkelte var pa tidspunktet for
deltakelsen smertefri grunnet medisinsk behandling (Facchin et al. 2018, 10).

Store og uregelmessige menstruasjonsbladninger var en bekymring og en plage for flere
kvinner (Moradi et al. 2014, 4, Hallstam et al. 2018, 99, Jones, Jenkinson og Kennedy
2004, 126, Roomaney og Kagee 2018, 908, Facchin et al. 2018, 7). Pa grunn av
menstruasjonsrelaterte utfordringer unngikk flere a delta i sosiale situasjoner (Moradi et al.
2014, 8). Deltakere i studien til Jones, Jenkinson og Kennedy (2004, 126) beskrev de
unormale menstruasjonsbladningene som en ulempe og frustrasjon.
Menstruasjonsbledningene forte til et storre forbruk av tamponger og et behov for & ha
med seg hygieneprodukter nér de forlot hjemmet. I studien til Moradi et al. (2014, 5)
hadde enkelte opplevd at deres menstruasjonsbledninger ble normalisert av andre personer,
noe som resulterte 1 at de unnlot & seke hjelp. Studien til Denny (2009, 988) beskrev at
deltakere som alltid hadde hatt unormale menstruasjoner, oppfattet dette som normalt da

de ikke hadde noe & sammenligne med.

Fatigue var for flere av kvinnene en av de sterste utfordringene 1 hverdagen med
varierende konsekvenser (Moradi et al. 2014, 6, Facchin et al. 2018, 11, Jones, Jenkinson
og Kennedy 2004, 126, Gorgan, Turley og Cole 2018, 1369, Rush og Misajon 2018, 313,
Héllstam et al. 2018, 99-100). Noen kvinner beskrev fatigue som en konsekvens av
smerter, redusert sgvnkvalitet og nedsatt appetitt. Mangelen pa energi hadde for flere
deltakere medfort stor frustrasjon da det reduserte deres mulighet til & utfere daglige
aktiviteter. Deltakere fortalte om skyldfelelse over ikke & vare i stand til 4 ta vare pd egne
barn, og i noen tilfeller ikke i stand til 4 ta vare pa seg selv (Héllstam et al. 2018, 99, Jones,

Jenkinson og Kennedy 2004, 126-127).

Some days not even being able to get out of bed. Weeks in a month not having the energy
of suffering too much to leave the house or can't as need to be right by a toilet so you avoid
any embarrassment of bleeding through your clothes. Not having the strength to cook or
make dinner. Zero energy horrendous debilitating pain 3 weeks every month sometimes

more (Grogan, Turley og Cole 2018, 1369).
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3.1.1 Behovet for stotte

Nér symptomene var pa sitt verste hadde flere kvinner behov for hjelp fra venner og
familie for a fullfere hverdagslige gjoremal. Flere folte seg stottet av familie og venner og
hadde opplevelsen av at andre personer var forstaelsesfulle (Roomaney og Kagee 2018,
910-911). Disse kvinnene fortalte at de folte seg elsket, verdifulle og stettet (Facchin et al.
2018, 11).

Likevel fortalte flest kvinner om manglende stotte og forstaelse fra andre personer
(Roomaney og Kagee 2018, 910-911, Denny 2009, 989, Facchin et al. 2018, 7, Grogan,
Turley og Cole 2018, 1371, Rush og Misajon 2018, 314, Jones, Jenkinson og Kennedy
2004, 130). En deltaker uttalte folgende: “It's exhausting keeping it together because you
have a condition that society doesn't understand (and constantly underestimates)” (Rush og
Misajon 2018, 314). Det var noen kvinner som opplevde at nere personer trodde de
overdrev symptomene sine (Roomaney og Kagee 2018, 910-911). En kvinne folte at hun
hadde mistet sin troverdighet som folge av manglende forstéelse fra ektemann og barn
(Rush og Misajon 2018, 314). Bagatellisering av symptomer fra venner, familie og
kollegaer medferte isolasjon og skyld over ikke & mestre utfordringene som ble ansett &
here til det & vaere en kvinne. Resultatet var at flere ikke ensket & fortelle om sine plager til
andre (Roomaney og Kagee 2018, 910, Grogan, Turley og Cole 2018, 1371, Jones,
Jenkinson og Kennedy 2004, 127).

3.1.2 Redusert psykisk helse

P& grunn av konsekvensene av endometriose relaterte symptomer, oppga mange av
kvinnene at de hadde opplevd redusert psykisk helse. Gjentakende tema som ble tatt opp
var depresjon og angst problematikk (Friedl et al. 2015, 1395, Facchin et al. 2018, 8,
Roomaney og Kagee 2018, 909, Rush og Misajon 2018, 314, Jones, Jenkinson og
Kennedy 2004, 127, Moradi et al. 2014, 6-7). Flere studier oppga angst- og
depresjonslidelser hos deltakere i prosent. Studien til Rush og Misajon (2018, 314)
opplyste at 82% av deltakerne hadde opplevd angst eller depresjonsplager. I studien til
Friedl et al. (2015, 1395) hadde 17,7% pa tidspunktet for undersekelsen en selvrapportert
angstlidelse, mens 9,7% av deltakerne rapporterte om depresjonssymptomer. Enkelte

kvinner 1 studien til Facchin et al. (2018, 8) var ekstremt overveldet, noen til det punktet at
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de ble dominert av sykdommen og organiserte hele sin eksistens rundt det. Noen kvinner
hadde klart 4 finne en individuell mate a tilpasse seg pa for a kunne leve med

endometriose.

3.2 Konsekvenser for partnerskap, fertilitet og seksualitet

Pévirkning pé parforhold, fertilitet og samleie var sentrale temaer og pavirket kvinnenes
opplevelse av livskvalitet (Facchin et al. 2018, 7, Rush og Misajon 2018, 315, Moradi et
al. 2014, 7, Roomaney og Kagee 2018, Jones, Jenkinson og Kennedy 2004, 127-128,
Héllstam et al. 2018, 100-101). I studien til Facchin et al. (2018, 7) fortalte nesten alle
kvinnene om hvordan endometriose symptomer pa en eller annen mate pavirket deres

navarende eller fremtidige partnerskap.

Endometriose relatert infertilitet var en primer bekymring (Facchin et al. 2018, 7, Rush og
Misajon 2018, 315, Moradi et al. 2014, 7, Roomaney og Kagee 2018, 910, De Graaff et al.
2013, 2679, Denny 2009, 991, Jones, Jenkinson og Kennedy 2004, 127-128, Héllstam et
al. 2018, 100-101). Kvinner 1 studien til Rush og Misajon (2018, 315) var bekymret for om
de kunne finne en partner som ville akseptere muligheten for infertilitet.
Familieplanlegging var derfor et problem. En deltaker uttrykte det pd folgende méte: “I
was in a long relationship then as well and then you have this fear at the back of your mind
... what if he leaves me for another woman because I can't give him a child?” (Roomaney
og Kagee 2018, 910). 43% av deltakerne 1 studien til Jones, Jenkinson og Kennedy (2004,
128) oppga at de hadde vert eller var under behandling for endometrioserelatert infertilitet.
Flere var deprimert og bekymret over tanken pa & ikke kunne fa egne barn. Mange folte at
de som kvinner burde vare i stand til 4 bare frem et barn. Av kvinnene som hadde fatt
egne barn uttrykte noen bekymring over om deres detre hadde arvet og ville utvikle

sykdommen senere (Jones, Jenkinson og Kennedy 2004, 128).

Smerter ved samleie, ogsa kalt dyspareunia, satt ulike begrensninger for kvinners
seksualliv og pavirket partnerskap og intimitet (Moradi et al. 2014, 4, Facchin et al. 2018,
13, Roomaney og Kagee 2018, 910, Hallstam et al. 2018, 100, Jones, Jenkinson og
Kennedy 2004, 127, De Graaff et al. 2013, 2681). Flere kvinner unngikk a ha seksuelt
samleie grunnet smerter som kunne oppsta bade under og etter samleiet (Roomaney og

Kagee 2018, 910). Enkelte av kvinnene fortalte om redsel knyttet til tanken pé a ha sex.
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Noen hadde opplevelsen av a ha en stettende partner, mens andre folte partneren tvilte pa
deres erfaringer og symptomer (Roomaney og Kagee 2018, 910, Moradi et al. 2014, 8).
Studiene til Facchin et al. (2018, 13) og Héllstam et al. (2018, 100) beskrev hvordan
deltakere hadde funnet alternative metoder for & veare intime og a ha seksuelt samleie,
blant annet ved & planlegge og finne egnede posisjoner. Problematikk rundt samleie ble
allikevel for flere en grunn til unngaelse fra parforhold og for noen en arsak til brudd

(Moradi et al. 2014, 8, Roomaney og Kagee 2018, 910).

I can't keep a relationship because I can't have sex, if I do it hurts and ['m scared to
because I know the pain I'll be in and that makes the pain worse. And not having sex is a

deal breaker for most guys my age (Rush og Misajon 2018, 315).

3.3 Ulike erfaringer i motene med helsevesenet

Flere av studiene beskrev deltakeres opplevelser av matene de hadde hatt med
helsevesenet. Det var 1 hovedsak erfaringer rundt diagnostisering, informasjon,
kommunikasjon og kunnskap som gikk igjen. Noen kvinner fortalte om positive
opplevelser 1 metene med helsevesenet, andre om negative (Roomaney og Kagee 2018,
911-912, Denny 2009, 989, Facchin et al. 2018, 9-10, Grogan, Turley og Cole 2018, 1369-
1370, Jones, Jenkinson og Kennedy 2004, 129-130, Moradi et al. 2014, 5-6, Hallstam et al.
2018, 99, De Graaff et al. 2013, 2679).

Forsinkelse 1 diagnostisering var gjentakende problematikk hos kvinnene med
endometriose (Moradi et al. 2014, 4, Grogan, Turley og Cole 2018, 1369, Denny 2009,
989, De Graaff et al. 2013, 2679, Facchin et al. 2018, 9, Jones, Jenkinson og Kennedy
2004, 129). I studien til Grogan, Turley og Cole (2018, 1369) varierte
diagnostiseringstiden fra 4 maneder til 25 ar blant deltakerne. Flere av kvinnene beskrev
opplevelsen av frustrasjon og ensomhet som folge av “kampen” for a fi en diagnose. En
deltaker beskrev det slik: “It's going to sound insane but first feeling was relief! That after
20 years | was not "imagining” this pain! Then fear, then anger as to why it took so long to
get diagnosed” (Grogan, Turley og Cole 2018, 1370). I studien til Moradi et al. (2014, 4)
hadde flere av kvinnene opplevd feildiagnostisering og feilbehandling. Noen av deltakerne
var blant annet blitt feildiagnostisert og/eller behandlet for cyste pd eggstokk, ekstrauterin
graviditet, bekkenbetennelse og kreft 1 eggstokker.
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Normalisering av symptomer var en av hovedarsakene til forsinkelse 1 diagnostisering
(Facchin et al. 2018, 9, Denny 2009, 989 og Jones, Jenkinson og Kennedy 2004, 129,
Grogan, Turley og Cole 2018, 1369). Noen kvinner folte seg behandlet som om de var
“sinnsyke” av helsepersonell, andre hadde opplevelsen av 4 bli tatt pa alvor med rask
diagnostisering (Facchin et al. 2018, 9). Symptomene ble ofte avfeid som “kvinne
problemer” uten behov for videre utredning. Deltakere hadde opplevelsen av at dette var
noe de matte akseptere og leere seg a leve med (Denny 2009, 989, Grogan, Turley og Cole
2018, 1369). Holdningene til helsepersonell hadde en negativ innvirkning pa livskvaliteten
hos noen deltakere (Jones, Jenkinson og Kennedy 2004, 130).

Kvinnene hadde ulike opplevelser i hvordan helsepersonell formidlet informasjon og
hvorvidt de forstod endometriose (Facchin et al. 2018, 9, Grogan, Turley og Cole 2018,
1370, Roomaney og Kagee 2018, 911-912, Moradi et al. 2014, 6). Mange av kvinnene
opplevde mangelfull informasjon og lite forstaelse fra helsepersonell. Informasjonen ble
beskrevet som lite tilfredsstillende og/eller forvirrende. Helsepersonell kunne under
samtalene vise manglende empati og stette (Facchin et al. 2018, 9-10). Enkelte deltakere
rapporterte om for mye informasjon pa en gang (Roomaney og Kagee 2018, 911). A fa
diagnosen opplevdes for flere som et sjokk da de ikke hadde noen forkunnskaper om
endometriose (Grogan, Turley og Cole 2018, 1370). Enkelte deltakere hadde positive
erfaringer rundt informasjonen fra helsepersonell og beskrev den som &pen, @rlig og

forstéelig (Facchin et al. 2018, 10).

Yeah, I should be aware but it was kept as a secret, I didn't know that this exists. I'm a
quite a sort of [a] nosey person in terms of health and what you can catch and what you
can’t. In school, we've never heard of endometriosis... even when I did biology and
science. I just never heard anything especially when teenagers are so sexually active and

you just want them to know what was going on (Moradi et. al. 2014, 6).

Manglende kunnskap hos helsepersonell var til stor frustrasjon hos flere deltakere (Facchin
etal. 2018, 10, Denny 2009, 990, Héllstam et al. 2018, 100, Jones, Jenkinson og Kennedy

2004, 129, Grogan, Turley og Cole 2018, 1370, Roomaney og Kagee 2018, 911). P4 grunn
av manglende kunnskap oppsekte flere deltakere internettet for & fa innsikt og informasjon

om diagnosen. Noen deltakere omtalte det som 4 bli ekspert pd egen sykdom (Grogan,
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Turley og Cole 2018, 1370). Kunnskapen var for flere nedvendig for & gke deres selvtillit
og for & kunne akseptere & leve med en kronisk sykdom (Roomaney og Kagee 2018, 911).
Endometriose ble omtalt som en sykdom av lite interesse for helsepersonell og samfunnet.
En deltaker beskrev det pad denne maten: “It's not a sexy disease. It's not life threatening, so
there is very little interest” (Denny 2009, 989). Kvinner som hadde positive opplevelser
med kunnskapsnivaet hos helsepersonell fortalte om god veiledning 1 mestringsstrategier,
noe som gkte deres opplevelse av a bli hert og forstatt (Facchin et al. 2018, 10). I studiene
til Grogan, Turley og Cole (2018, 1370), Facchin et al. (2018, 10) og Denny (2009, 992)
understreket deltakere viktigheten av en bedre utdannelse rundt endometriose for

helsepersonell, samt mer forskning pa sykdommen 1 fremtiden.
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4.0 Diskusjon

4.1 Metodediskusjon

I metodediskusjonen diskuteres litteraturstudiens styrker og svakheter med inklusjons- og

eksklusjonskriteriene, sgkestrategien, kvalitetsvurderingen, etiske hensyn og analyse.

4.1.1 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

I denne litteraturstudien ble det inkludert forskningsartikler som omhandler kvinners
erfaringer 1 & leve med endometriose. En styrke med dette apne inklusjonskriteriet kan
vaere at det har blitt innhentet store mengder data fra ulike aspekter i deltakernes liv, noe
som ga et godt grunnlag for videre arbeid med & innhente kunnskap som kan brukes 1
sykepleieres kliniske praksis. En svakhet med dette kan vare at vi har métte begrense oss
og dermed utelatt flere resultater som ogsa har vaert av betydning for deltakernes liv. En
annen svakhet ved litteraturstudien kan vere at det er inkludert en artikkel fra 2004, som
kan inneholde utdatert informasjon. Samtidig samsvarer denne forskningsartikkelen med
resultater fra nyere forskningsartikler, noe som kan vise at utviklingen for behandling og

ivaretakelse av kvinner med endometriose ikke har hatt store fremskritt.

Et av litteraturstudiens inklusjonskriterier var at forskningsartiklene skulle ha norsk,
engelsk, dansk eller svensk sprak. P4 grunn av relativt lite forskning pa omradet inneholder
denne litteraturstudien kun forskningsartikler pa engelsk. Dette kan vare en svakhet ved
litteraturstudien da vi selv har mattet oversette deler av teksten til norsk, og det er en risiko
for at ord og begreper har blitt oversatt feil. Resultatenes relevans for norsk praksis kan

ogsa diskuteres ettersom forskningsartiklene er fra andre land.

4.1.2 Sekestrategi

En svakhet ved denne litteraturstudien kan vare at vi fra tidligere har lite erfaring 1 & seke
etter forskningsartikler i en database. Vi anser det derfor som en styrke at en bibliotekar

har veert med 1 utarbeidelse av PICO-skjema og systematisering av vare sgk 1 databasene.

Flest inkluderte forskningsartikler er hentet fra databasen Cinahl, men de samme artiklene

er ogséd funnet gjennom sek 1 andre databaser. Dette kan veare en styrke da det tyder pé at
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sokene har vaert systematiske og resultert 1 de mest relevante forskningsartiklene. Gjennom
provesek tidlig 1 sekeprosessen fant vi to relevante artikler som vi ikke fant igjen nar vi
utforte de nye og mer systematiske sekene. De ble derimot funnet igjen 1 sek gjennom
Google Scholar og videre inkludert. Samtidig matte vi i slutten av sekeprosessen utfore et
manuelt sek for a fa tilstrekkelig med relevante forskningsartikler. Dette kan tyde pa en

svakhet ved var systematikk i sekene.

4.1.3 Kbvalitetsvurdering

For kvalitetsvurdering av artiklene er det brukt sjekklister for kvalitative studier og
tverrsnittsstudier. Vi har brukt mye tid og vert grundig i kvalitetsvurderingen, noe som
kan veare en styrke ved denne litteraturstudien. Vi har derimot lite erfaring med bruk av
sjekklister fra tidligere, og det er mulig alle punktene ikke er utfert korrekt. Vi utarbeidet
et eget system for & vurdere om artiklene var av hagy, middels eller lav kvalitet, basert pa
resultatene fra sjekklisten. Dette kan vaere en styrke da det ga bedre oversikt over den

enkelte forskningsartikkelens kvalitet.

Kvalitativ forskning brukes for & underseke menneskers erfaringer, oppfatninger,
opplevelser og holdninger (Nortvedt et al. 2016, 72). Kvantitativ forskning underseker et
utvalg for 4 si noe om hele populasjonen dette utvalget representerer (Nortvedt et al. 2016,
95). Ettersom litteraturstudiens hensikt tar utgangspunkt i & underseke kvinners erfaringer 1
a leve med endometriose, ensket vi helst & inkludere kvalitative forskningsartikler. Det var
vanskeligheter med & finne tilstrekkelig kvalitative forskningsartikler, derfor er en mixed
method og to kvantitative forskningsartikler blitt inkludert. I forskningsartikkelen med
mixed method er det kun tatt utgangspunkt i de kvalitative resultatene, noe som kan vare
en styrke da disse resultatene i storre grad besvarte litteraturstudiens hensikt. De to
inkluderte kvantitative artiklene kan likevel trekke ned denne litteraturstudiens kvalitet da

de ikke pd samme mate besvarer hensikten.
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4.1.4 Etiske hensyn

Alle de 10 inkluderte forskningsartiklene 1 litteraturstudien er godkjent av etisk komitg.
Dette kan vere en styrke ved litteraturstudien da det tyder pa at personvern er godt
ivaretatt, og at det er tatt hensyn til potensiell konfidensiell informasjon. En svakhet kan
vare at to av de inkluderte artiklene ikke oppgir om det er innhentet samtykke hos
deltakerne, noe som er en nadvendighet for & ta hensyn til menneskers rett til
selvbestemmelse. Vi mener imidlertid at alle forskningsartiklene har opprettholdt etiske

hensyn. Dette underbygges ogsa av godkjennelsen fra etisk komité.

4.1.5 Analyse

Vi valgte a analysere vare forskningsartikler ved a folge Evans (2002) analyseprosess,
bestdende av fire faser. En styrke ved dette kan vere at analyseprosessen ble strukturert og
oversiktlig. En annen styrke kan vaere det selvstendige arbeidet som ble utfert hver for oss
1 de forste to fasene, for deretter & sammenligne funn og utarbeide en syntese 1 fellesskap.
Dette gjorde tolkningen av resultatene mer objektiv og reduserte sannsynligheten for at vi

hadde oversatt feil og gétt glipp av viktige funn.

4.2 Resultatdiskusjon

Hensikten med denne litteraturstudien var a belyse hvilke erfaringer kvinner har i a leve

med endometriose.

4.2.1 Somatikk og psykiatri giar hind i hind

Et av hovedfunnene i denne litteraturstudien var at smerter, ofte kroniske, var en av de
starste utfordringene til kvinner som lever med endometriose. Kroniske smerter er en
kompleks subjektiv erfaring, som involverer bade fysiske, kognitive, perseptuelle og
emosjonelle faktorer (Danielsen, Berntzen og Almds 2016, 415). Funn 1 litteraturstudien
viste at smerter kunne sette begrensninger for kvinnens mulighet til 4 ta seg av egne barn,
fungere 1 parforholdet, vaere 1 arbeid og opprettholde sitt sosiale liv. Kvinnene fikk
tilsynelatende heller ikke nok hjelp av helsevesenet til & lere 4 handtere og mestre

smertene.
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Dette viser viktigheten av at sykepleiere bistdr med & leere pasienten mestringsstrategier.
Ved kroniske smerter er ikke mélsettingen nedvendigvis at pasienten skal bli kvitt
smertene. Sykepleieren har derfor en viktig rolle 1 & hjelpe pasienten med & akseptere at
smerter kan bli en del av hverdagen 1 fremtiden. I behandling av kroniske smerter burde
sykepleierens mal vaere & motivere og fremme pasientens hiap og opplevelse av velvare
(Danielsen, Berntzen og Almas 2016, 420-421). Sykepleieren kan bidra til dette ved a sette
av tid til & lytte aktivt og vise respekt for pasientens verdier. I stedet for & ta over initiativet
med velmente, gode forslag, burde sykepleieren vare bekreftende og vise forstaelse for at
det er en vanskelig situasjon, samtidig som pasienten far mulighet til & reflektere over egne
mater 4 mestre pa (Eide og Eide 2017, 57-61). Mélet er nadd dersom pasienten ikke er
plaget av negative tanker og folelser som angst, skyldfelelse, uro og depresjon (Danielsen,
Berntzen og Almés 2016, 420-421). Funn 1 litteraturstudien viste ogsé at noen kvinner var
smertefri grunnet behandling av endometriose. Dette viser viktigheten av & identifisere
tilstanden pa et tidligere tidspunkt nar det finnes behandling som kan dempe kvinnenes

smerter.

Store og uregelmessige menstruasjonsbledninger var ogsa en hemmende faktor for fysisk
fungering 1 hverdagen hos flere deltakere. Ifolge Moen (2015, 237) kan store, langvarige
eller uforutsigbare bledninger bade redusere livskvalitet og fordrsake anemi. Moen (2015,
237) skriver ogsa at de fleste kvinner oppseker lege ved endringer i bledningsmensteret,
men for kvinnene i1 denne litteraturstudien var de store og uregelmessige bladningene ofte
tilstede helt fra pubertetsalder. Pa grunn av dette ble det vanskelig for kvinnen & vurdere
om menstruasjonen var unormal og om det kunne vare andre bakenforliggende arsaker. Vi
mener sykepleieren kan ha en viktig rolle 1 & opplyse, undervise og lere aktuelle
malgrupper om hva som anses som en normal menstruasjonssyklus, og hva som kan vare
tegn pa en avvikende menstruasjonssyklus. Samtidig tror vi dette kan bli utfordrende &
gjennomfere 1 praksis da vi har opplevelsen av at temaet fortsatt er noe tabubelagt. Vi tror
likevel dette kan realiseres ved & implementere undervisning om endometriose 1
ungdomsskoler og videregdende skoler, gjerne 1 den allerede eksisterende

seksualundervisningen.
I tillegg til smerter og menstruasjonsrelaterte plager, er fatigue beskrevet som et

tilleggssymptom som 1 stor grad skapte begrensninger for deltakernes fungering i

hverdagen. Ifelge Lorentsen og Grov (2016, 406-407) kan fatigue betraktes som et isolert
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fenomen eller symptom, som et klinisk syndrom eller en sammensatt tilstand sammen med
andre symptomer. Opplevelsen av utmattelse har innvirkning pé pasientens livskvalitet. I
denne litteraturstudien sees en sammenheng mellom flere faktorer som resulterte 1 fatigue.
Ved a dempe andre fremtredende plager, som for eksempel smerter, tror vi forekomsten av
fatigue kan reduseres hos kvinnene. Ifalge Lorentsen og Grov (2016, 407) feler mennesker
med fatigue seg ofte tiltakslose og slappe, og ma derfor oppmuntres til & finne en
tilfredsstillende balanse mellom aktivitet og hvile for & fungere best mulig 1 hverdagen.
Med utgangspunkt i tidligere erfaringer fra praksis tror vi aktiv lytting kan vere et bidrag
for a redusere kvinnens plager. Ifolge Eide og Eide (2017, 118-119) er aktiv lytting
personorientert og helsefremmende ved at man anerkjenner den andre som en unik og hel
person, responderer pa hint til bekymringer og har et dpent ore for personens helseprosjekt.
Aktiv lytting kan veere motiverende da det bidrar til tilknytning, anerkjennelse av den
andres selvbestemmelse og hjelp til mestring. Kristoffersen og Breievne (2016, 204)
skriver at en dpen og lyttende holdning 1 mange situasjoner kan vare det pasienten trenger

for & oppleve at noen deler hennes lidelse.

Litteraturstudien viste ogsé at kvinner hadde forskjellige erfaringer i hvor mye
endometriose pavirket psykisk helse og velvere. I de alvorligste tilfellene hadde
endometriosen hatt sa stor innvirkning at deltakere organiserte hele sin eksistens rundt
sykdommen. Angst- og depresjonsplager var gjentakende tematikk. Dette vises ogsa i en
studie av Vannuccini et al. (2018, 316) hvor 59% av deltakerne med endometriose hadde
en form for psykisk lidelse. Dette inkluderte bade somatoforme lidelser, panikklidelser,

spiseforstyrrelser, depressive lidelser og angstlidelser.

Vi tror arsaken kan veaere stressrelatert belastning over tid, folelsen av a ikke mestre og
opplevelsen av a ikke fungere som egnskelig 1 hverdagen. Samtidig kan det ikke bevises at
deltakernes angst og depresjon har oppstatt som et direkte resultat av endometrioserelaterte
utfordringer. Ifolge Helgesen (2017, 269) er arsaksbildet til depresjon ofte en interaksjon
mellom pasientens biologiske sarbarhet og psykososiale stressfaktorer. Uansett arsak, er
det sannsynlig at sykepleiere vil mete denne pasientgruppen ikke bare innenfor
somatikken, men ogsa gjennom arbeid 1 psykisk helsevern. @kt kunnskap om
endometriose blant sykepleiere kan vere et godt redskap for & bedre kvinnenes opplevelse

av stette og forstaelse fra andre. Dette tror vi basert pa funn 1 litteraturstudien som viste at
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kvinnene opplevde mangelfull hjelp fra helsepersonell som hadde lite kunnskap om

endometriose.

4.2.2 Ndr intimitet, parforhold og fremtidsplaner blir en frykt

De fleste mennesker regner det som en selvfolge & kunne {4 barn, men flere fér erfare at
det ikke er sa lett. Opplevelsen av a ikke kunne {4 barn eller & ha vanskeligheter med & bli
gravid, foles for de fleste som et sjokk i begynnelsen. Deretter folger frustrasjon,
depresjon, skuffelse og hjelpeloshet (Tanbo, Abyholm og Molne 2015, 298). Funn i
litteraturstudien viste at infertilitet var en primar bekymring hos mange av kvinnene. Det
anslas at ca. 30-40% av kvinner med endometriose blir ufrivillig barnlese, grunnet
endometriosevev og sammenvoksinger som kan tette igjen egglederne (Jerpseth 2016,
150). I en studie av Young, Fisher og Kirkman (2016, 558) fortalte deltakere at
helsepersonell som hadde god kommunikasjon om fertilitet gjorde det lettere a leve med
endometriose. Vi tror ogsa med utgangspunkt i denne litteraturstudiens funn at sykepleiere
med god kommunikasjon og &penhet rundt temaet kan bidra til & lette byrden hos
kvinnene. I sykepleierens yrkesetiske retningslinjer punkt 2.5, star det at sykepleieren skal
fremme pasientens mulighet til & ta selvstendige avgjorelser ved & gi tilstrekkelig og
tilpasset informasjon, samt forsikre seg om at informasjonen er forstatt (Norsk

Sykepleierforbund 2014).

Samleiet 1 seg selv viste seg & vaere et problem for flere kvinner. Smertefulle samleier
medferte unngéelse fra parforhold og seksualliv. Noen deltakere opplyste derimot at de
hadde funnet méiter for & opprettholde intimitet og seksuelt samleie. Ifolge Jerpseth (2016,
140) er seksualiteten grunnleggende for selvbildet og oppfatningen av oss selv, men kan
ogsa oppleves motsetningsfylt for mange. Pasienter er ofte misforneyd med helsepersonell
da de opplever en unnvikende holdning til & ta opp seksuelle problemer. Sykepleieren skal
vare apen, sporrende og tilgjengelig. Basert pd egne erfaringer fra praksis er vi enig i
uttalelsene til Jerpseth (2016, 140). Vi har sjelden, eller aldri, observert eller deltatt i
situasjoner hvor det har vaert apenhet rundt seksualitet i samtale med en pasient. Vi tror
sykepleiere kan hjelpe enda flere kvinner ved & lere seg & snakke mer 4pent om denne
tematikken med aktuelle malgrupper. Dette tror vi kan gjennomferes ved & innfere et
obligatorisk tema 1 utdanningsforlepet, med for eksempel gruppeoppgaver, rollespill og

simuleringer hvor det gves pa & snakke om slike problemstillinger.
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4.2.3 Et behov for okt kunnskap hos helsepersonell

Normalisering og for lite kunnskap om deltakeres symptomer blant helsepersonell var en
av hovedarsakene til forsinket diagnostisering. Ifalge Solvoll (2012, 32) burde
sykepleieren ha respekt for den versjonen av historien pasienten forteller, og vaere i stand
til & inkludere historien i ens egne faglige forstdelse. Nortvedt og Grenseth (2016, 18)
skriver om sykepleierens ansvar for & vaere oppdatert og til enhver tid yte den best mulige
sykepleie ut fra fagets kunnskapsgrunnlag. Med utgangspunkt 1 funn fra litteraturstudien
tror vi manglende kunnskap ligger til grunn for den darlige kommunikasjonen og
bagatelliserende holdningen deltakere har opplevd hos helsepersonell. Vi tror tilstrekkelig
kunnskap om tilstanden er en hjernestein for a kunne mete og forstd denne pasientgruppen,
samt for a uteve god sykepleie i henhold til vire ansvarsomrader. Ifelge Nortvedt og
Grenseth (2016, 18) uttrykker den syke kroppen pasientens plager pa en méte som ingen
leerebeker kan. For & uteve helhetlig sykepleie burde dette vaere grunnleggende a vite for
sykepleierens kliniske blikk, men samtidig tror vi flere sykepleiere kan overse “den syke
kroppens signaler” i en hektisk arbeidshverdag. Eide og Eide (2017, 274) skriver at man
ved & vaere oppmerksomt tilstede og vise forstielse og aksept, kan tilfere den tryggheten

og det motet den andre mangler og trenger for & kunne akseptere sin situasjon.

Det var ogsé forskjellig grad av tilfredshet 1 hvordan informasjon ble formidlet av
helsepersonell. Noen deltakere opplevde lite og mangelfull informasjon, andre beskrev den
som dpen og @rlig. Pasient- og brukerrettighetsloven (§ 3-2, 1999) oppgir at: “Pasienten
skal ha den informasjon som er nedvendig for & {4 innsikt 1 sin helsetilstand og innholdet 1
helsehjelpen. Pasienten skal ogsa informeres om mulige risikoer og bivirkninger”. Bak
dette ligger det ifolge Molven (2016, 163) et generelt hensyn til at pasientene skal kunne fa
vite om det som gjelder seg selv, herunder om det som péa kort og lang sikt er viktig & vite
for & kunne planlegge og ha oversikt over eget liv. Vi tror mangelfull informasjon fra
helsepersonell har opphav 1 for lite kunnskap. Dette stattes opp av Eide og Eide (2017, 22)
som skriver at man i profesjonell kommunikasjon forholder seg til helheten, og
responderer pa det sentrale 1 det den andre formidler, med utgangspunkt i egen
fagkunnskap. Samtidig forstdr vi at det er manglende kunnskap om endometriose blant
helsepersonell, da vi har opplevelsen av at tilstanden er nedprioritert i dagens samfunn. For
a oke sykepleiernes kunnskapsniva og forstdelse for pasientgruppen, mener vi det er
nedvendig a forbedre og oppdatere fagkunnskapen som presenteres i dagens

undervisningsprogram.
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5.0 Konklusjon

Hensikten med denne litteraturstudien var a belyse hvilke erfaringer kvinner har i a leve
med endometriose. Resultatene viste at de fleste kvinnene opplevde redusert livskvalitet
grunnet smerter, menstruasjonsrelaterte plager, lite forstielse, darlig kommunikasjon og

normalisering av symptomer.

Manglende kunnskap hos helsepersonell og andre personer 1 kvinnenes liv var et sentralt
tema. Den manglende kunnskapen og normalisering av symptomer resulterte for noen 1
lang forsinkelse av diagnostisering. Samtidig satt flere av kvinnene igjen med folelsen av &
ikke mestre “kvinnelige problemer”. Redusert fysisk og psykisk funksjon resulterte 1 sosial
tilbaketrekkelse og skyldfelelse over 4 ikke fungere som enskelig i hverdagen. A ikke
alltid veere 1 stand til & ta vare pa egne barn og utfere dagligdagse aktiviteter var en stor
byrde for mange kvinner. Flere av kvinnene opplevde ogsé infertilitet og sorg over a ikke

ha muligheten til & fa egne barn.

Selv om noen opplevde kommunikasjonen med helsepersonellet som imetekommende,
apen og @rlig, hadde de fleste kvinnene erfart at den manglende kunnskapen satte
begrensninger i kommunikasjon og utevelse av sykepleie. Informasjonen om endometriose
var ofte mangelfull og skapte en usikkerhet hos kvinnene. P4 hver sin mate bidro disse
faktorene til opplevelsen av at symptomer og plager ikke ble tatt pa alvor. Kvinnenes
forventninger til helsepersonell avtok og mange folte at de selv métte ta ansvar ved a bli
ekspert pd egen sykdom. Samtidig uttrykte flere kvinner et enske om et storre fokus pa

endometriose og forbedret kunnskap i praksis.

5.1 Konsekvenser for praksis

Manglende kunnskap om endometriose hos sykepleiere kan resultere 1 redusert
ivaretakelse og omsorg av denne pasientgruppen. Kvinnene risikerer derfor a bli mett med
lite respekt og forstielse, noe som kan medfere at de ikke far den hjelpen de har krav pa.
Det er et stort forbedringspotensial 1 dagens undervisningsprogram og praksis for & kunne
identifisere og ivareta kvinnene pa et tidligere tidspunkt. Det er tilsynelatende manglende
retningslinjer for hvordan sykepleieren best mulig kan mate og folge opp denne

pasientgruppen, noe som tilsier at det er behov for et storre fokus pa sykdommen bade 1
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helsevesenet og 1 Norges befolkning. For & uteve helhetlig sykepleie er det ogsd nedvendig
a oke sykepleieres kommunikasjonsferdigheter. Sykepleier md kunne torre a snakke om de

vanskelige problemstillingene, dette kan og burde aves mer pé i1 sykepleierutdanningen.

5.2 Forslag til videre forskning

Etter 4 ha belyst hvilke erfaringer kvinner har 1 4 leve med endometriose, mener vi det er
behov for videre forskning pa hvordan sykepleiere best mulig kan mete og ivareta denne
pasientgruppen. Vi foresldr ogsa at videre forskning undersgker om det finnes tiltak som
kan vaere med & redusere forsinkelse 1 diagnostisering. P4 grunn geografiske forskjeller
som kan pédvirke menneskers levevilkar, ser vi ogsa et behov for mer norsk eller

skandinavisk forskning pd omradet da det i sterre grad kan knyttes opp mot norsk praksis.
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Vedlegg 1: PICO-skjema

P I C 0]
(Pasient/populasjon) | (Intervensjon) | (Sammenligning) | (Utfall/resultat)
Endometrio* Experienc*
Women
Woman
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Vedlegg 2: Sekehistorikk

Sekeord Dato Database | Antall treff
og artikler
Endometrio* and women OR woman and 30.03.2020 | Cinahl 10 treff.
experienc*®
Limit: Sprik: engelsk, dansk, norsk eller svensk. Artikkel nr.
Publisert etter 2009. Clinical Queries; Qualitative - 1,2,4,5,6.
high specificity
Endometrio* (begrenset til “i tittel”) and women 30.03.2020 | Cinahl 143 treff.
OR woman and experienc* (begrenset til: “i
abstrakt”) Artikkel nr.
Limit: Sprik: engelsk, dansk, norsk eller svensk. 7, 8.
Publisert etter 2009.
Endometriosis experience 04.04.2020 | Google 23100 treff.
Limit: etter 2009 Scholar
Artikkel nr.
3,0.
Funnet i litteraturliste i; 04.04.2020 | Manuelt Artikkel nr.
“Impact of endometriosis on women's lives: a sok 10.

qualitative study”.
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Vedlegg 3: Oversiktstabell artikler

Artikkel

nr. 1

Forfatter Andrea Héllstam, Britt-Marie Stalnacke, Christer Svensén, Monika Lofgren.

Ar 2018

Land Sverige

Tidsskrift | Sexual & Reproductive Healthcare

DOI https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S1877575617303464?via%3D
ihub

Tittel “Living with painful endometriosis — A struggle for coherence. A qualitative study”

Hensikt Hensikten var & underseke kvinners opplevelse av smertefull endometriose,
inkludert langsiktige aspekter, sosiale konsekvenser, pavirkning av behandling og
utvikling av egne mestringsstrategier.

Metode Kvalitativ studie med semistrukturerte intervju av 16 kvinner rekruttert fra en
kronisk-smerte klinikk i Stockholm. Intervjuene foregikk mellom februar 2015 og
mars 2016. Intervjuguiden ble testet pa forhdnd og supplementert etter 5 intervjuer.
Intervjuguiden ble justert igjen etter 8 og 11 intervjuer, samt for
oppfelgingsintervjuene. Det ble tatt lydopptak av intervjuene for s at de ble
nedskrevet ordrett.

Deltakere | Ved en malrettet utvelgelse ble 23 kvinner invitert via brev for deltakelse i studien.

Alle de 23 kvinnene hadde blitt identifisert for & ha endometriose. 16 av de 23 ble
nadd via telefon, der to avviste grunnet manglende tid eller av misneye med
klinikken. Ytterligere 2 avlyste intervjuet og 1 person mette ikke. Dette resulterte 1
11 deltakere. For & f4 mer informasjon ble ytterligere 2 kvinner intervjuet, noe som
resulterte 1 en total deltakelse av 13 kvinner i studien. 3 av kvinnene gjennomforte
en oppfolgingssamtale ett ar senere for & utforske deres positive eller negative

erfaringer med endometriose pa lengre sikt.
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Hovedfunn

Endometriose pavirket kvinners fornemmelser, folelser og reaksjoner, og skapte en
folelse av ulikhet fra andre kvinner. Sykdommen hadde ogsa overordnede fysiske,
sosiale og eksistensielle konsekvenser. Smerter og bladninger var fremhevede
symptomer som pavirket kvinnene i1 hverdagen. Endometriose resulterte enten 1
hjelpefulle eller belastende moter med helsepersonell. Kvinnene slet med & finne

mening og opplevde det vanskelig & mestre utfordringene endometriose medforte.

Etisk

vurdering

Studien ble godkjent av Stockholm Regional Ethical Review Board. Skriftlig
samtykke ble innhentet for intervjuene ble gjennomfert. Deltakernes identitet er
anonymisert i studien. Ingen av de som intervjuet var involvert i behandlingen og
ivaretakelsen av kvinnene, men en av forskerne hadde fra tidligere erfaring fra 4 ha

jobbet som sykepleier pa en smerteklinikk.

Vurdering

av kvalitet

Fagfellevurdert, nivé 1.

Kvalitet vurdert ut ifra sjekkliste for kvalitative studier, vurdert til god kvalitet.

Database Cinahl

Sek 30.03.2020.

Artikkel

nr.2

Forfatter Maryam Moradi, Melissa Parker, Anne Sneddon, Violeta Lopez, David Ellwood.
Ar 2014

Land Australia

Tidsskrift BMC Women's Health

DOI https://bmcwomenshealth.biomedcentral.com/articles/10.1186/1472-6874-14-123
Tittel “Impact of endometriosis on women's lives: a qualitative study”
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Hensikt

Studien hadde som hensikt & undersgke kvinners erfaringer om hvordan
endometriose pavirket deres liv, og om det var forskjeller 1 erfaringene blant tre

aldersgrupper.

Metode

Kvalitativt studie. Et kvalitativt beskrivende design ble utfert ved bruk av
semistrukturerte fokusgruppe-diskusjoner. Intervjuguiden ble utarbeidet med
bakgrunn 1 tidligere review artikkel om endometriose. Alle lydopptak av samtaler

ble nedskrevet av et akkreditert transkriberingsfirma.

Deltakere

35 australske kvinner ble rekruttert til studien, 23 av kvinnene fra et endometriose-
senter og 12 kvinner fra samfunnet generelt. Kvinnene som ble inkludert métte ha
levd med diagnosen endometriose (oppdaget via laparoskopi) i minimum et ar, vere

1 stand til & forstd og snakke engelsk og ikke ha andre kroniske sykdommer.

Hovedfunn

To hovedtema ble funnet: (1) Kvinners erfaringer i & leve med endometriose, og (2):
innvirkningen av endometriose pd kvinners liv. Resultatene viste bade likheter og
ulikheter av endometriosens pavirkning pa kvinners liv blant de tre aldersgruppene.
De mest fremhevede pévirkningene var pa ekteskapelige/seksuelle forhold, det
sosiale livet og pa fysiske og psykiske aspekter hos alle de tre aldersgruppene.
Deltakerne hadde mest negative erfaringer i mgtene med helsevesenet og flere hadde
opplevd forsinket diagnostisering. De hadde opplevelsen av & ikke bli trodd med
sine symptomer og opplevde mangelfull informasjon. Endometriose pavirket ogsa

dere psykiske helse og partnerskap.

Etisk

vurdering

Denne studien ble godkjent av ACT human research ethics committee og ANU
human research ethics committee. Skriftlig samtykke ble innhentet for intervjuene
ble gjennomfert. Deltakere fikk ogsé pd forhand tilsendt informasjon om studiens
hensikt og hva det ville innebere & delta. Kvinnene ble tildelt nummer for & bevare
deres anonymitet. Under intervjuene fikk kvinnene stor frihet til & bestemme hva de

ensket & svare pa og snakke om relatert til endometriosen.

Vurdering

av kvalitet

Fagfellevurdert, nivé 1.

Kvalitet vurdert ut ifra sjekkliste for kvalitative studier, vurdert til god kvalitet.

Database

Cinahl
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Sek

30.03.2020

Artikkel

nr.3

Forfatter Georgina Jones, Crispin Jenkinson, Stephen Kennedy.

Ar 2004

Land England

Tidsskrift | Journal of Psychosomatic Obstetrics & Gynecology

URL https://search.proquest.com/docview/197721099?accountid=40814

Tittel “The impact of endometriosis upon quality of life: a qualitative analysis”

Hensikt Formalet med studien var a utforske og beskrive effekten endometriose har pa
kvinnenes livskvalitet.

Metode Kwvalitativt studie. Individuelle dybdeintervjuer med 24 kvinner diagnostisert med
endometriose. Intervjuene fulgte et semistrukturert format og foregikk over 6
maneder. Samtalene ble tatt opp gjennom intervjuene som foregikk “ansikt til
ansikt”, for deretter a bli nedskrevet ordrett.

Deltakere | Deltakerne ble rekruttert fra en poliklinikk ved kvinnesenteret pa John Radcliffe
Hospital 1 Oxford. Et inklusjonskriterie var at kvinnene hadde blitt diagnostisert med
laparoskopi. Gjennomsnittsalderen for deltakerne var 32,5 r, hvor 21,5 &r var
laveste alder og 44 ar den hayeste.

Hovedfunn | Det ble funnet 15 forskjellige kategorier som var et problem for kvinner med

endometriose, blant annet: smerte, fysisk funksjon, sosial funksjon, emosjonelt
velvere, seksuell omgang, infertilitet, energi og behandling. Endometriose pavirket
flere av kvinnenes mulighet til & fungere fysisk i1 hverdagen og flere ble pavirket

emosjonelt. Flere av deltakerne var frustrert over manglende kunnskap hos
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helsepersonell. Flere hadde opplevd forsinkelse i diagnostisering og
feildiagnostisering.

Fysisk utseende, manglende kontroll og makteslashet, folelser om sosial isolasjon og
bekymring for om detrene deres kunne utvikle endometriose, var nye omrader som

ble funnet & ha negativt pavirkning grunnet endometriose.

Etisk Denne studien ble godkjent av Oxfordshire Applied og Qualitative Research Ethics
vurdering | Committee. Deltakernes identitet ble anonymisert i studien. Kvinnene fikk selv vere
med & bestemme hva de ensket & snakke om relatert til endometriosen.

Vurdering | Fagfellevurdert, niva 1

av kvalitet

Kvalitet vurdert ut ifra sjekkliste for kvalitative studier, vurdert til god kvalitet.

Database Google Scholar

Sek 04.04.2020

Artikkel

nr. 4

Forfatter Georgia Rush, RoseAnne Misajon

Ar 2018

Land Australia

Tidsskrift | Health care for women international

DOI https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/07399332.2017.1397671

Tittel “Examining subjective wellbeing and health-related quality of life in women with
endometriosis”

Hensikt Hensikten med studien var a underseke subjektivt velvere (SWB), helserelatert

livskvalitet (HRQL) og livserfaringer blant kvinner som lever med endometriose.
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Metode

Deltakerne 1 studien gjennomfoerte en nettbasert undersekelse. Undersokelsen
innhentet bade kvalitative og kvantitative data (mixed method). En kombinasjon av
univariate, bivariate og multivariate analyser ble benyttet for det kvantiative
designet. Undersegkelsen tok for seg personlig velvereindeks (PWI), endometriose
helseprofil (EHP-30), selvrapportert helsevurdering (pa en skala fra 0-100) og
selvrapportert angst/depresjon, samt en rekke apne spersmal angaende

innvirkningen endometriose har pa deltakernes daglige liv (kvalitativ metode).

Deltagere

500 kvinner ble inkludert, alle 1 alderen 18-63 ar. Inklusjonskriterier for deltakerne
var (A) 18 ar eller eldre kvinner, (B) behersket det engelske spriket og (C) hadde en

fysisk eller kirurgisk diagnostisering av endometriose.

Hovedfunn

Kvinnene med endometriose rapporterte om redusert subjektivt velvere, betraktelig
lavere enn normalt for den vestlige populasjonen. Middelmaélet av den totale
poengsummen pa EHP-30 (endometriosis health profile) indikerte svart lav

helserelatert livskvalitet (HRQL) blant kvinner i denne gruppen.

Funnene fra kvalitative data antydet at endometriose hadde en negativ pavirkning pa
kvinners liv pé flere omrader, blant annet; sosialt liv, forhold og fremtidsplaner.
Dette pdvirket igjen kvinners generelle opplevelse av livskvalitet. Flere deltakere var
frustrert over manglende forstielse og stette fra andre personer. Infertilitet og

konsekvenser pa parforhold pavirket hos flere.

Etisk

vurdering

Studien ble godkjent av Monash University Human Ethics Research Committee
(MUHREQC) og fulgte retningslinjene 1 den nasjonale erklaeringen om etisk oppforsel
1 menneskelig forskning. Deltakerne ble informert om at besvarelse/innsending av

sperreskjemaet ble ansett som godkjennelse 1 deltakelse pa studien.

Vurdering

av kvalitet

Fagfellevurdert, nivé 2.

Kvalitet vurdert ut ifra sjekkliste for kvalitative studier, vurdert til god kvalitet.

Database

Cinahl

Sek

30.03.2020
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Artikkel

nr. S

Forfatter Sarah Grogan, Emma Turley og Jennifer Cole.

Ar 2018

Land England

Tidsskrift | Psychology & Health

DOI https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/08870446.2018.1496252

Tittel "So many women suffer in silence’: a thematic analysis of women’s written accounts
of coping with endometriosis.

Hensikt Hensikten med studien var a finne ut hvilke erfaringer kvinner har i 4 leve med
endometriose, og hvordan det pavirket deres liv.

Kvalitativ metode. Deltakerne fylte ut et sperreskjema pa nett med apne spersmal.

Metode Datasystemet “Qualtrics” ble benyttet for & innhente data. Alle deltakerne fikk tildelt
pseudonymer (fiktive navn) for a opprettholde anonymitet. Sperreskjemaet ble
utviklet pd grunnlag av tidligere forskning om endometriose.

Deltagere 34 kvinner i alderen 22-56 ar med selvrapportert endometriose deltok i studien.
Kvinnene ble invitert gjennom en nasjonal veldedighetsorganisasjon for
endometriose 1 Storbritannia.

Resultatet viste at kvinnene opplevde livet sitt som en konstant kamp, hvor de

Hovedfunn

provde a opprettholde sitt personlige liv og arbeidsliv samtidig som de hindterte
langvarige smerter. Kvinnene matte kjempe for en korrekt diagnose, og hadde lite
tro pé helsepersonell som ofte normaliserte deres symptomer. Pa grunn av
normalisering og manglende forstielse ensket flere & holde symptomene hemmelig.
Kvinnene hadde utviklet egne mestringsstrategier som blant annet innebar
tilbaketrekkelse fra sosiale situasjoner for & spare energi, ettersom flere strevde med

smerteproblematikk og fatigue. Deltakerne folte seg sosialt isolert og misforstitt.
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Etisk

Studien er godkjent av “Manchester Metropolitan University ethics committee™.

vurdering Informert samtykke ble innhentet av alle deltakerne. Forfatterne har selv vurdert
betydningen av sine tidligere erfaringer og roller opp mot denne studien. En av
forfatterne er selv diagnostisert med endometriose, de to resterende forfatterne hadde
mindre forkunnskap om endometriose.

Vurdering | Fagfellevurdert, niva 2.

av kvalitet

Kvalitet vurdert ut ifra sjekkliste for kvalitative studier, vurdert til god kvalitet.

Database Cinahl

Sek 30.03.2020

Artikkel

nr. 6

Forfatter Federica Facchin, Emanuela Saita, Giussy Barbara, Dhouha Dridi og Paolo
Vercellini.

Ar 2018

Land [talia

Tidsskrift | Journal of health psychology

DOI https://journals.sagepub.com/doi/abs/10.1177/1359105316688952?journal Code=hpq
a

Tittel “Free butterflies will come out of these deep wounds”: A grounded theory of how
endometriosis affects women's psychological health.

Hensikt Denne studien hadde som hensikt & utvikle en teori (grounded theory) om hvordan
endometriose pavirker psykologisk helse.
Kvalitativ metode. Studien benyttet seg av dpne intervjuer med en historiefortellende

Metode

tilnerming som fokuserte pa hvordan det er & leve med endometriose. Deltakerne
gjiennomferte en italiensk versjon av “The Hospital Anxiety and Depression Scale

(HADS)”, og ut ifra dette ble deltakerne delt inn 1 kategoriene “ulykkelige” og
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“ikke-ulykkelige” kvinner. Intervjuene foregikk i private rom pé endometriose
senteret og lydopptak ble benyttet etter samtykke av deltakerne, for sa a bli

nedskrevet 1 ettertid og analysert individuelt av alle de tre forfatterne.

Deltagere 74 kvinner i alderen 24 til 50 ar som hadde henvist seg selv til et endometriose
senter 1 [talia deltok 1 studien. Kvinnene métte ha en kirurgisk bekreftet diagnose og
snakke flytende italiensk.

Resultatene viste at kvinnene hadde opplevd at deres symptomer ble normalisert,

Hovedfunn noe som gjorde at flere utsatte & sgke hjelp. Enkelte kvinner hadde positive
opplevelser 1 metene med helsevesenet. Det var varierte opplevelser 1 hvor lang tid
det tok & fa en korrekt diagnose. Flere av kvinnene opplevde ogséa at smertene
pavirket deres forhold til venner og kollegaer, da de ble ansett som & vere 1 dérlig
humer nér de egentlig kjente pd smerter. Kvinnene som ble plassert under kategorien
“ulykkelige” opplevde at endometriose hadde en negativ effekt bade pé daglige
aktiviteter, arbeidslivet, planene for fremtiden og parforhold. Kvinnene som var
under kategorien “ikke-ulykkelige” uttrykte et storre hap for fremtiden og virket & ha
funnet en mening med livet til tross for sykdommen.

Etisk Studien er godkjent av den lokale etiske komiteen 1 Italia. Alle deltakerne mottok

vurdering komplett informasjon om studiens hensikt og prosedyrer (inkludert personvern).
Deltakerne fikk ogsa beskjed om at deltakelse var frivillig og at det ikke ville bli
utlevert noen form for belenning. De fikk beskjed om at de kunne avbryte
deltakelsen nér de ville. Skriftlig samtykke er innhentet fra alle som deltok.

Vurdering | Fagfellevurdert, niva 1.

av kvalitet | Kvalitet vurdert ut ifra sjekkliste for kvalitative studier, vurdert til god kvalitet.

Database Cinahl

Sek 30.03.2020

Artikkel

nr.7

Forfatter Elaine Denny

Ar 2009

Land Storbritannia

Tidsskrift | Qualitative Health Research
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DOI

https://journals.sagepub.com/doi/pdf/10.1177/1049732309338725

Tittel

“I Never Know From One Day to Another How I Will Feel”: Pain and Uncertainty

in Women With Endometriosis.

Hensikt

Hensikten med studien var 4 undersegke hvilke erfaringer kvinner har 1 4 leve med

endometriose.

Metode

Kohortundersgkelse med kvalitativ metode. En fortellende tilneerming ble benyttet
under datainnsamlingen med narrative analyser. Semistrukturerte intervju ble
gjiennomfert pd tidspunktet for studien, deretter igjen etter ett ar. Data fra intervjuene
ble supplementert med daglig dagbokfering fra noen av kvinnene gjennom en

menstruasjonssyklus.

Deltagere

Kvinnene ble rekruttert fra en dedikert endometrioseklinikk pa et spesialisert
kvinnesykehus 1 Storbritannia. Kriteriet for inklusjon var at kvinnene hadde en
laparoskopisk diagnostisering av endometriose. Totalt ble 30 kvinner inkludert 1

studien.

Hovedfunn

Studien viste at opplevelse av usikkerhet var relatert til diagnose, arsak til diagnose
og fremtidsutsikter. Flere av deltakerne hadde unnlatt & sgke hjelp for sine plager da
de trodde smertefulle menstruasjoner var noe de métte akseptere. Flere av kvinnene
hadde ogsa opplevelsen av at endometriose var av lite interesse hos helsepersonell
og opplevde & ikke bli tatt pd alvor. Samtidig hadde enkelte troen pa forbedret
behandling 1 fremtiden. Fremtidig smerte og infertilitet var en primer bekymring

hos flere.

Etisk
vurdering

Etisk godkjenning ble innhentet fra National Health Service (NHS). Sted for
intervjuer ble godkjent av deltakerne. Studien opprettholder anonymitet ovenfor

deltakerne.

Vurdering
av kvalitet

Fagfellevurdert, nivé 2.
Kvalitet vurdert ut ifra sjekkliste for kvalitative studier, vurdert til god kvalitet.

Database

Cinahl

Sek

30.03.2020
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Artikkel

nr. 8

Forfatter Rizwana Roomaney og Ashraf Kagee

Ar 2018

Land Ser Afrika.

Tidsskrift | Journal of Health Psychology

DOI https://journals.sagepub.com/doi/abs/10.1177/1359105316643069

Tittel Salient aspects of quality of life among women diagnosed with endometriosis: A
qualitative study

Hensikt A undersoke helserelatert livskvalitet blant en gruppe serafrikanske kvinner
diagnostisert med endometriose.

Kvalitativ studie. Semistrukturerte intervju ble gjennomfert enten pa engelsk eller

Metode afrikansk og ble innspilt og transkribert. Intervju ble gjennomfert frem til mengden
ny data/informasjon var mettet, altsa etter 25 intervju.

Deltagere Deltakerne ble rekruttert fra bade private og offentlige gynekologiske
avdelinger/klinikker. For & delta méitte deltakerne ha en kirurgisk bekreftet
endometriose-diagnose, vere over 18 ar og opplevd symptomer i lgpet av de siste 3
manedene for intervjuene ble gjennomfoert. Totalt deltok 25 personer med
laparoskopisk diagnostisering av endometriose, og som var mellom 25 og 42 éar.
Totalt ble 10 kategorier funnet som var av betydning i kvinnenes liv; Medisinske

Hovedfunn faktorer, fysisk fungering, psykologisk fungering, seksuell fungering, reproduktiv
fungering, mellommenneskelig fungering, yrkesmessig fungering, informasjon og
kunnskap, helsehjelp og medisinsk behandling og ekonomisk pavirkning og
bekymringer. Flere av kvinnene var pavirket av symptomer som smerter og store og
uregelmessige bladninger. Flere deltakere var frustert over ddrlige moter med
helsevesenet. Kvinner folte seg isolert nér andre ikke forstod deres erfaringer.

Etisk Etisk godkjennelse av Health Research Ethics Committee, godkjennelse til &

vurdering

gjiennomfere studien av the Western Cape Department of Health. Skriftlig og

informert samtykke ble innhentet pa forhand av intervjuene.
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Vurdering
av kvalitet

Fagfellevurdert, nivé 1.

Kvalitet vurdert ut ifra sjekkliste for kvalitative studier, vurdert til god kvalitet.

Database Cinahl

Sek 30-03.2020

Artikkel

nr.9

Forfatter F. Friedl, D. Riedl, S. Fessler, L. Wildt, M. Walter, R. Richter, G. Schiiller og B.
Bottcher.

Ar 2015

Land Osterrike

Tidsskrift | Gynecologic, Endocrinology and Reproductive Medicine.

DOI https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26112356

Tittel Impact of endometriosis on quality of life, anxiety, and depression: an Austrian
perspective

Hensikt A undersoke endometrioses pavirkning pa psykologisk velvare og livskvalitet hos
kvinnene, og forekomsten av angst og depresjon blant disse deltakerne.
Tverrsnittsundersgkelse som ble gjennomfoert 1 2012 og 2013. Standardiserte

Metode sperreundersokelser med fokus pa livskvalitet (SF-36), angst og depresjon (HADS-
D) og helserelatert livskvalitet (EHP-30), ble gjennomfeort.

Deltagere Alle pasienter pa «University Clinic of Gynecology, Endocrionlogy and
Reproductive Medicin Innsbruck», som var mellom 18 og 44 ar og hadde en
histologisk bekreftet endometriose-diagnose ble invitert til deltakelse. Totalt ble 220
pasienter kontaktet, 65 personer besvarte undersgkelsen og 62 ble inkludert. En
kontrollgruppe med friske kvinner fra et studentsamfunn ble rekruttert via internett,
og besvarte sperreundersgkelsene.
Moderat til alvorlige angstsymptomer ble funnet blant 29% av kvinnene og

Hovedfunn

depressive symptomer ble funnet hos 14,5% av kvinnene med endometriose. Bade

angst og depresjon ble funnet hos 12,9%. Det var signifikant bedre verdier 1 alle
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underkategorier av EHP, sammenlignet med undersgkelser fra Oxford og Berlin.
Kontrollgruppen viste signifikant bedre subjektiv generell helse, vitalitet, mental
helse og bedre emosjonell rollefunksjon. Deltagernes alder pavirket mental helse og

emosjonell rollefunksjon signifikant.

Etisk Etisk godkjennelse av Ethics Committee Medical University Innspruck. Studien
vurdering opprettholder anonymitet ovenfor deltakerne.
Vurdering | Fagfellevurdert, niva 1.

av kvalitet

God kvalitet, vurdert med sjekkliste for prevalensstudier/tverrsnittsundersokelse.

Database Google Scholar

Sek 04.04.2020

Artikkel

nr. 10

Forfatter A.A. De Graaff, T. M. D'Hooghe, G. A. J. Dunselman, C. D. Dirksen, L.
Hummelshoj, WERF EndoCost Consortium og S. Simoens.

Ar 2013

Land Nederland.

Tidsskrift | Human reproduction

DOI https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23847114

Tittel The significant effect of endometriosis on physical, mental and social wellbeing:
results from an international cross-sectional survey.

Hensikt Formalet med studien var a undersegke i hvilken grad symptomene som gjensto etter
behandling for endometriose, pévirket livskvaliteten hos kvinnene med sykdommen.
Tversnittstudie basert pa en sperreundersgkelse. Studien undersokte effekten av

Metode

endometriose pd utdanning, jobb og sosialt velvaere, endometrioseassosierte
symptomer og helserelatert livskvalitet ved & benytte sperreundersekelser hentet fra

World Endometriosis Research Foundation (WERF) GSWH instrument (utformet og
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validert for WERF internasjonal studie pé kvinnehelse) og Short form 36 verson 2
(SF-36v2).

Deltagere

Totalt deltok 931 kvinner med endometriose, behandlet 1 12 behandlingssenter 1 10
ulike land. Kvinner med en lapraskopisk eller histologisk diagnostisering av
endometriose og som hadde kontakt med et behandlingssenter pga
endometrioseassosierte symptomer i lopet av 2008, ble inkludert. Kvinner med
mistanke om endometriose og kvinner med endometriose som kontaktet

behandlingssenteret av andre arsaker, ble ekskludert.

Hovedfunn

Endometriose hadde pdvirkning pé jobb blant 51% av kvinnene og pavirket forhold
blant 50% av kvinnene 1 lgpet av livene deres. Dysmenore (menstruasjonssmerter)
ble rapportert av 59%, dyspareunia (smerter ved samleie) ble rapportert av 56% og
kroniske magesmerter ble rapportert av 60% av kvinnene. Livskvalitet var redusert i
alle atte domener av SF-36v2 sammenlignet med norm-baserte resultater fra den
generelle amerikanske populasjonen. En multivariat regresjonsanalyse viste at antall
komorbiditeter (samtidige sykdommer), kroniske smerter og dyspareunia (smerter
ved samleie) hadde en uavhengig negativ effekt pa bade fysiske og mentale

komponenter av SF-36v2.

Etisk
vurdering

Etisk godkjenning av den etiske komiteen Institute Review Board (IRB) for hvert av

de 12 sentrene. Informert samtykke ble innhentet.

Vurdering
av kvalitet

Fagfellevurdert, niva 2. God kvalitet, vurdert med sjekkliste for

prevalensstudier/tverrsnittsundersekelse.

Database

Manuelt sgk

Sek

04.04.2020
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Vedlegg 4: Eksempel pa kvalitetsvurdering av artikkel

pa en slik méte at

intervjuene. Intervjuguiden er

Artikkel “Living with painful Ja | Uklart | Nei
endometriosis — A struggle for
coherence. A qualitative study”

(A) Innledende vurdering

1. Er formalet med X
studien klart formulert?
2. Er kvalitativ metode X
hensiktsmessig for & fa
svar pa
problemstillingen?
3. Erutformingen av Deltakerne ble inkludert fra en X
studolen henmktsn:esmg spesialisert smerteklinikk.
for a finne svar pa
problemstillingen? Innhentingen og analyseringen av
data er godt beskrevet og
hensiktsmessig for & finne svar pa
problemstillingen.
4. FEr utvalgsstrategien Kvinnene som er blitt inkludert har | X
hensiktsmessig for & en ICD-10 diagnose for
besvare
problemstillingen? endometriose, det star ikke
beskrevet om de er blitt
diagnostisert med kirurgi. Det er
gjort rede for hvordan deltakerne
ble valgt ut. De hadde bevisst valgt
a invitere 23 av de 29 kvinnene
med ICD-10 diagnose ved senteret.
Frafall er begrunnet. Karakteristika
hos deltakere er beskrevet.
S. Ble dataene samlet inn | Valgt setting er beskrevet for X
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problemstillingen ble
besvart?

presentert. Det er beskrevet at det
ble utfert lydopptak under
intervjuene for at de deretter ble
nedskrevet. Intervjuene var semi-
strukturerte. Intervjuguiden ble
testet 1 et pilotintervju og supplert
etter fem intervjuer. Med dataene
som kom frem under intervjuene,
ble guiden justert igjen etter dtte og
elleve intervjuer, samt for
oppfelgings intervjuene. Ut ifra
studiens resultat ser det ut til at
forskerne har fitt tilstrekkelig

metning av data.

6. Ble det gjort rede for
bakgrunnsforhold som
kan ha pavirket
fortolkningen av data?

Ja, forskerne opplyser at utvalget
av deltakere gir et smalt utvalg (fra
et smertesenter). Forfatterne
diskuterte ogsa om deres bakgrunn
kunne ha innvirkning p& hvordan
resultatene 1 studien er blitt lagt
frem (En forfatter var blant annet
sykepleier med lang erfaring fra en
smerteklinikk). Ingen
interessekonflikter oppgitt.
Forskerne har gjentatte ganger

oppdatert intervjuguiden.

7. Er etiske forhold
vurdert?

Ja. Studien har fatt godkjennelse
fra etisk komité. Skriftlig samtykke
fra deltakere ble innhentet pa
forhand. Forskerne opplyste at

utvalget av deltakere var et smalt
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utvalg (fra et smertesenter).
Forskerne diskuterte ogsd om deres
bakgrunn kunne ha innvirkning pa
hvordan resultatene 1 studien ble
lagt frem. En av forskerne var blant
annet sykepleier med lang erfaring
fra en smerteklinikk, noe som
kunne ha péavirket tolkningen av

data.

. Gaér det klart frem

hvordan analysen ble
gjennomfort? Er

fortolkningen av data
forstaelig, tydelig og

rimelig?

Intervjuene ble transkriptert og
kodet for deretter & bruke “Open
Code computer software program”.
Kodene ble diskutert av alle
forskerne, og 24 forelopige
underkategorier ble laget. Etter atte
intervjuer ble underkategoriene
diskutert og omgjort til seks
hovedkategorier. Det var en klar
sammenheng mellom innsamlede
data og kategoriene som forskerne
hadde kommet frem til.
Tilstrekkelig mengde data var
presentert for & underbygge funn.

Basert pa svarene dine
pa punkt 1 — 8 over,

mener du at resultatene
fra denne studien er til

a stole pa?
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(B) Hva er resultatene?

9. Er funnene klart
presentert?

Forskerne hadde brukt andre
studier for & underbygge sine funn
1 studiets diskusjonsdel. Det er
tilstrekkelig med diskusjon for og
imot forskerens argumenter, og
forskerne understreket behovet for
mer forskning pd omradet.
Forskerne har diskutert funnenes
troverdighet (selvstendig
gjennomgétt resultat for sa a
diskutere sammen). Funnene er
diskutert opp mot den opprinnelige

problemstillingen.

(C) Kan resultatene vaere til

hjelp i praksis?

10. Hvor nyttige er
funnene fra denne
studien?

Ja, resultatene kan veere til hjelp 1
praksis. Studien er vurdert opp
imot dagens praksis og viste til at
helsepersonell har behov for mer
kunnskap om endometriose for &
forbedre motet og ivaretakelsen av

endometriose rammede kvinner.
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