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Abstract

Endometriosis is an inflammatory disease where endometrium grows outside the uterus. It
affects 10 percent of women, most presenting with symptoms during adolescence. The median
age for diagnosis is 37 y/o, despite the early onset. Diagnosing endometriosis is difficult in
children, and adolescents with endometriosis is an area in need of research. Previous studies
have found that women with endometriosis have an unsatisfactory experience of healthcare, but

the healthcare needs of children and adults are not identical.

To increase knowledge of children with endometriosis, a qualitative study was conducted to
describe young women’s experiences of healthcare encounters from a child perspective, how
these encounters affected them, and how they wished their experiences were. Nine women (age
18-25) participated in semi-structured interviews which were transcribed and analyzed using

content analysis.

The women described health care providers’ (HCP) lack of knowledge, and being questioned
and dismissed by the HCP. Trusting the HCP, and feeling unable to question their assessment,
meant the women questioned themselves. This created a sense of hopelessness and being a
burden, but some positive encounters also occurred where they felt acknowledged. Their
healthcare encounters caused problems in other aspects of their childhood. Inadequate treatment
limited their presence in school, participation in after-school activities, and time spent with
friends. Not having an explanation for their symptoms meant school questioned them. The
women described feeling questioned and misunderstood by people around them, amplifying the
uncertainty of being an adolescent. They expressed wishes for better knowledge among HCP,
and a clearer path to healthcare. The women also wished for better treatment from HCP, and

receiving adequate treatment sooner.

A general theme was that their healthcare encounters had a negative impact on their childhood

and that the Womens’ Clinic did not account for the specific needs of the child.
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Popularvetenskaplig sammanfattning

Endometrios &ar en inflammatorisk sjukdom som innebar att celler som liknar
livmoderslemhinnan véxer pa olika stallen i kroppen utanfor livmodern. Sjukdomen
kannetecknas av smartor vid mens och kan leda till svarigheter att bli gravid. Ungefar var tionde
kvinna som har mens drabbas av endometrios och hos manga uppstar symtomen redan som
barn, ibland redan vid forsta mensen. Trots detta tar det ofta lang tid att fa en diagnos. Kvinnor
i tidigare studier har beréttat att de inte & ndjda med hur de blir bemétta i varden, men ett
omrade som aterstar att undersoka ar hur barn med endometrios upplever sin kontakt med

varden.

| denna studie ville vi ta reda pa mer om hur kontakten med varden upplevs nar man &r barn
och har endometrios. Nio unga kvinnor i aldrarna 18 till 25 ar med endometrios som haft kontakt

med varden som barn deltog i intervjuerna. Fragorna vi ville fa svar pa var:

e Vilkaupplevelser har unga vuxna med endometrios fran kontakten med varden som barn?
e Vilken inverkan upplever de att kontakten med varden hade pa barndomen?

e Hur onskar de att kontakten med varden sett ut nar de var barn?

Kvinnorna beréttade att de har blivit avfardade av vardpersonalen pa grund av att deras
mensvark sags som normal, bristande kunskap och att de var for unga for att vara sjuka, vilket
gjorde att de kande sig maktlosa och ovalkomna i varden. De beskrev hur de har blivit
ifragasatta och inte har blivit trodda. Detta ledde till konsekvenser for dem i andra delar av livet,
till exempel nér de inte kunde forklara sin franvaro for skolan. Da borjade skolan, vanner och
foraldrar ifragasatta dem, men det ledde ocksa till att de borjade ifragasatta och skuldbelagga
sig sjalva. Resultatet visade aven pa bra upplevelser av varden dar vardpersonalen har varit
engagerad och lyssnat pa deltagarna, vilket gjorde att deltagarna kande sig bekréftade.
Deltagarna dnskade att det hade varit lattare for dem att fa ratt vard tidigare, att de hade haft
mer kontinuitet i varden, att varden hade haft mer kunskap om endometrios och att
vardpersonalens bemétande hade varit béttre. En rod trad genom resultatet var att varden inte
anpassade sig efter barnets behov, och att barnets vardag paverkades negativt av kontakten med

varden.
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1 Introduktion

Sveda-, vark- och brannkarring (SVBK) var ett begrepp som fram till 90-talet anvandes i
journaler for att beskriva kvinnliga patienter som sokte for svarforklarliga smartor. Manga av
dessa kvinnor har senare visat sig ha vad som ibland bendmns som kvinnosjukdomar, till
exempel endometrios. Begreppet har slutat anvandas sedan patienter fatt ratt att lasa sin journal
(1), men de underliggande bristerna i varden som SVBK tyder pa finns kvar, och ett flertal
kvalitativa studier beskriver hur kvinnor med endometrios moéts av misstro och blir avférdade
av varden (2-4). Kvinnorna har beskrivit hur de inte har blivit tagna pa allvar och hur deras
smartor har blivit avfardade. Dessa studier har dock fokuserat pa vuxna kvinnor, trots att
endometrios oftast debuterar i ung alder (5). Denna brist ses dven i andra typer av studier om

endometrios, och kunskap om endometrios hos unga beskrivs som en kunskapslucka (6,7).

1.1 Endometrios

Endometrios definieras som en inflammatorisk sjukdom som kannetecknas av forekomst av
endometrieliknande vavnad utanfor livmodern, sa kallade endometrioshardar (6), och drabbar
uppskattningsvis 10% av kvinnor i fertil alder (8,9). Endometrios uppvisar en komplex klinisk
bild och eftersom endometrioshardar dven kan ses utan symtom &r den exakta prevalensen svar

att bestamma (7).

Patogenesen for endometrios ar i dagslaget ofullstandigt k&nd. Ett flertal mekanismer har
foreslagits och den idag mest etablerade teorin beskrevs av Sampson (10) for 100 ar sedan.
Sampsons teori innebar att endometrios uppstar som en foljd av retrograd menstruation, det vill
sdga att endometrieceller kommer ut i bukhalan under menstruationen och sedan implanteras.
Endometrios kan dock dven ses i andra organ utanfér bukhalan, som lungor och hjarna, vilket
tyder pa att endometrios snarare bor ses som en systemisk sjukdom (11). Det verkar ocksa

finnas en genetisk komponent, da endometrios har upptéckts redan hos foster (12).

Vanliga symtom vid endometrios ar dysmenorré, djup samlagssmarta och nedsatt fertilitet. Det
ar aven vanligt med tarmrelaterade besvér sasom colon irritabile (IBS; eng: irritable bowel
syndrome), smarta vid avforing och miktion samt allmén sjukdomskénsla (13). Det har
uppskattats att 70 procent av kvinnor med endometrios far symtom fore 20 ars alder, men endast
sju procent far diagnos fore 20 ars alder (5). Enligt Statens beredning for medicinsk och social

utvardering (SBU) (7) ar den genomsnittliga tiden till diagnos sju ar fran symtomdebut och



medelaldern for diagnos i Sverige ar 37 ar. SBU konstaterar ocksa att det saknas studier om

endometrios bland kvinnor under 18 ar, vilket kan vara en forklaring till den sena diagnosen.

Endometrios diagnostiseras framst med laparoskopi, dar biopsier tas fran misstankta
endometrioshérdar. Hardar kan doljas under sammanvéxningar och &ven till synes frisk vavnad
kan innehalla endometrios, vilket forsvarar diagnostiken och kraver en erfaren operator (7,14).
Endometrios kan forekomma i flera olika former sasom ytlig peritoneal endometrios, djup
endometrios, lesioner i livmoderns muskulatur och cystor pa ovarierna (7), men sjukdomens
utbredning motsvarar inte graden av besvar och patienter kan ha svara symtom trots att endast
enstaka endometrioshardar hittas vid laparoskopi (8). En laparoskopi kan inte heller utesluta
diagnosen de forsta 10 aren efter menarche, eftersom endometrioshardar hos unga har ett mer
atypiskt utseende och darmed ar svarare att visualisera (14). Detta kan vara en bidragande faktor

till den Ianga tiden till diagnos.

Beroende pa hardarnas lokalisation kan dven icke-invasiva metoder anvandas for diagnostik,
sasom vaginalt ultraljud, magnetresonanstomografi och datortomografi (7,8,14). Vaginalt
ultraljud ar en forhallandevis enkel metod och anvéands ofta, men aven hér ses svarigheter med
att diagnosticera tidig endometrios pa grund av endometrioshardarnas atypiska utseende (7,14).
Ett negativt resultat vid vaginalt ultraljud eller gynekologisk undersékning kan inte heller
utesluta diagnosen (14). En komplicerande faktor &r att gynekologiska undersokningar ofta &r
mycket smartsamma for endometriospatienter (7,14), och enligt Svensk forening for Obstetrik
och Gynekologi (SFOG) (14) bor dessa endast utféras i undantagsfall hos unga innan sexual
debut. Endometrios kan darmed vara svart att faststdlla hos unga och tros vara
underdiagnostiserat, men smartor vid menstruation som inte lindras av receptfria smértstillande

ska alltid tas pa allvar och behandlas dven utan faststalld diagnos (8,14).

Den vanligaste behandlingen fér endometrios ar kombinerade eller gestagena preventivmedel,
som kan behdva kombineras for att uppna tillracklig effekt. Malet med behandlingen &r att
minska smaértorna, 6ka fertiliteten och forhindra utbredningen av sjukdomen genom att sanka
dstrogennivaerna for att uppna amenorré och anovulation (7,8,14). Om inte tillracklig effekt
uppnas finns dven behandling i form av gulkroppshormon eller GnRH-antagonist som inducerar
tillfalligt klimakterium (7,8). Full effekt av hormonbehandling ses ofta forst efter tre till sex
manader, och det behdvs kontinuerlig uppfoljning under den tiden for att sakerstalla att
behandlingen ger tillracklig effekt och graden av biverkningar inte blir for stor (15). Aven

kirurgisk behandling kan anvandas for att minska smartorna (7). Det &r viktigt att patientens



smarta tas pa allvar samt att behandling sétts in tidigt och foljs upp sa att tillracklig effekt
uppnas. Detta for att minska risken att besvaren forvarras samt minska sjukfranvaro, vilket ar
sérskilt viktigt hos skolelever som inte har samma mojlighet till sjukskrivning som vuxna i
arbetslivet (8).

1.2 Kontakt med varden

En av de grundlaggande etiska principerna i svensk halso- och sjukvard ar
manniskovardesprincipen, som innebér att patienter ska bemétas och vardas med respekt och
omtanke (16). | Halso- och sjukvardslagen (2017:30) (17) star det éiven att “Vérden ska ges med

respekt for alla ménniskors lika virde och for den enskilda ménniskans vérdighet”.

SBU (7) beskriver i en rapport fran 2018 hur kvinnor med endometrios upplever
handlaggningen av endometrios i varden. Kvinnorna mottes av normalisering av sina smartor
och fick hora att deras problem berodde pa psykiska orsaker. De blev ocksa feldiagnostiserade
med exempelvis blindtarmsinflammation. Vidare beskrivs hur vardpersonal gett rad i form av
rena medicinska myter: att smartorna skulle férsvinna om kvinnorna blev gravida och ammade,
vilket kvinnorna uppfattade som stétande. Denny och Mann (4) beskriver hur kvinnor med
endometrios upplevde att deras symtom inte togs pa allvar och att lakare var motvilliga att
remittera dem till specialistvard. Kvinnorna kande att de inte fick komma till specialistvard

tidigt nog i sin vardkedja.

Grundstrom et al. (2) beskriver hur kvinnor upplevde utsatthet, misstro och brist pa kunskap i
motet med sjukvarden. De upplevde att vardpersonalen fokuserade pa att hitta en enkel
forklaring till deras problem och besvaren kunde skyllas pa infektioner, missfall eller I1BS.
Kvinnorna beréattade dven hur vardpersonalen normaliserade deras problem och tyckte att de
overdrev eller hittade pa sina symtom. A andra sidan beskrev kvinnorna dven vardméten dér de
kande sig bekréftade och sedda, méten som karaktariserades av att bli lyssnad och trodd pa.
Detta uttrycker forfattarna som en dubbeleggad upplevelse som de sammanfattar i tva teman:
att bemotas med ignorans respektive att bli bekréftad.

Enligt Patientlagen (2014:821) (18) ska varden vara tillganglig och sa langt som mojligt
utformas och genomforas i samrad med patienten. Individuellt anpassad information om
halsotillstandet samt vard- och behandlingsmajligheter ska ges, och varden ska forsakra sig om
att patienten har forstatt informationen. Patientens rétt till sjalvbestimmande och integritet ska
respekteras, och om flera behandlingsalternativ finns ska patienten ges mojlighet att vélja.

Varden ska aven tillgodose patientens behov av trygghet och kontinuitet i varden.
3



Nar det galler barn som soker vard ska barnets basta alltid beaktas, enligt Halso- och
sjukvardslagen (17). Detta stammer aven val 6verens med Forenta nationernas konvention om
barnets réattigheter (2018:1197) (19), 1 folkmun kand som barnkonventionen.
Barnkonventionen, som blev svensk lag ar 2020, definierar att barn ar varje manniska under 18
ar. Grundprinciperna i barnkonventionen innebér att vid alla beslut som ror barn ska barnets
bésta beaktas, att alla barn ar lika mycket varda och har samma rattigheter, att alla barn har ratt
till liv och utveckling samt att alla barn har rétt att uttrycka sin mening och fa den respekterad
(20). Barnkonventionen faststaller dessutom att barnet har rétt till utbildning, vila, lek och fritid
samt basta mojliga halsa. For att kunna agera for barns basta och tillvarata deras intressen
behdver hélso- och sjukvarden bade satta sig in i barnets situation, det vill sdga ha ett
barnperspektiv, och dven lata barn komma till tals, det vill sdga ta in barns perspektiv (21).

Endometrios kan drabba alla kvinnor i fertil alder (5), vilket enligt Barnkonventionens
definition aven innefattar barn (19). Redan vid World Congress on Endometriosis ar 2005 (22)
fastslogs det att det finns ett behov av att identifiera och 6verkomma de hinder som finns nar
kvinnor, framforallt unga kvinnor, soker vard for symtom som kan tyda pa endometrios for att
komma till bukt med fordréjningen av diagnos och konsekvenserna av detta for kvinnorna.
Aven SBU (7) konstaterar att det behovs mer kunskap och forskning om endometrios hos
kvinnor under 18 ar. De beskriver aven vikten av att den unga kvinnan tidigt far behandling for
sina symtom for att 6ka hennes mojligheter att utbilda sig och ha ett socialt liv. Flertalet
kvalitativa studier beskriver hur vuxna kvinnor med endometrios upplever méten med
sjukvarden (2—-4), men for att identifiera vilka hinder som barn med endometrios stéter pa i

varden behovs mer kannedom om hur kontakt med varden ser ut idag for denna patientgrupp.

1.3 Syfte och fragestéllningar
Syftet med denna kvalitativa intervjustudie var att 6ka kunskapen om barn med endometrios

genom att beskriva unga kvinnors erfarenheter av kontakten med varden for endometrios fran

ett barnperspektiv. Fragestallningarna 16d enligt foljande:

e Vilka upplevelser har unga vuxna med endometrios fran kontakten med varden som barn?
e Vilken inverkan upplever de att kontakten med varden hade pa barndomen?

e Hur 6nskar de att kontakten med varden sett ut nar de var barn?



2 Metod

En kvalitativ metod valdes da avsikten med denna studie var att lyfta och beskriva individers
upplevelser av varden. Kvalitativa forskningsmetoder lampar sig inom medicin framst for att
beskriva och analysera samspel mellan méanniskor och deras erfarenheter och ansags darfor
fungera val i syftet att beskriva upplevelser av kontakten med varden (23).

2.1 Beskrivning av studiepopulation och urval

Nio kvinnor i ett aldersspann pa 18-25 ar (median 22 ar) deltog i den kvalitativa intervjustudien.
En forfragan om deltagande formedlades via Barnendometriosfondens kanaler (se bilaga A),
varefter unga kvinnor med endometrios fick anmala sitt intresse. Elva kvinnor anmalde intresse
att delta, varav tva foll bort. Inklusionskriterier hade formulerats i forvag med hansyn till syftet
och etiska reflektioner. Inklusionskriterierna 16d enligt foljande:

1. Deltagaren ska vara i aldern 18 till 25.
2. Deltagaren ska ha diagnosen endometrios.

3. Deltagaren ska ha sokt vard for endometriosrelaterade besvar innan 18 ars alder.

2.2 Utformning av intervjuguide

En semistrukturerad intervjuguide utformades med neutrala och 6ppna fragor (24) (se Bilaga
B). Intervjuguiden bestod av tre fokusomraden: det forsta omradet fokuserade pa deltagarnas
upplevelser av kontakten med varden nar de var under 18 ar, det andra omradet pa hur kontakten
med varden inverkade pa deras barndom och det tredje omradet pa hur de énskade att kontakten

med varden sett ut nar de var barn.

2.3 Forberedelser infor intervjun

Deltagarna fick ta del av ett samtyckesbrev med information om studien (se Bilaga C och D)
och ombads bekréafta skriftligt via e-post att de hade tagit del av informationen och gav sitt

samtycke till att delta i studien. Tidpunkt for intervju bokades in i samrad med deltagarna.



2.4 UtfOrande av intervjuer

Semistrukturerade intervjuer utfordes med bada forfattarna narvarande. Forfattarna turades om
att leda intervjuerna. Den forfattare som inte ledde intervjun bidrog med foljdfragor for att be
deltagaren fortydliga eller fordjupa sitt svar. Alla intervjuer utfordes med intervjuguiden som
grundlaggande struktur, men foljdfragorna kunde variera och leda intervjun vidare i olika

riktningar beroende pa vad deltagaren valde att lyfta.

Intervjuerna genomfordes under perioden april-maj ar 2022 Over videosamtal pa Zoom.
Intervjuerna varade mellan 23 och 54 minuter (median 33 minuter). Deltagarna hade infor
intervjun ombetts att placera sig i en lugn och tyst miljo. Alla deltagare utom en satt i en helt
ostord miljo under hela samtalet. Alla deltagare utom en valde att ha webbkameran paslagen pa
Zoom. Ljudet fran intervjun spelades in efter att deltagarens medgivande erhallits. Efter utford

intervju transkriberades ljudupptagningen och darefter raderades den digitala ljudfilen.

2.5 Analys

De transkriberade intervjuerna analyserades med kvalitativ innehallsanalys (25). Analysen
utfordes av bada forfattarna. Forst lastes hela texten for att fa en overblick, varefter
meningsenheter innehallande information som anknét till syftet valdes ut. Information som inte
anknat till kontakten med varden som barn exkluderades (26). De meningsbharande enheterna
kondenserades for att gora textens innehall mer lattlast. Darefter tilldelades varje meningsenhet
en kod som kort beskrev enhetens innehall och tolkades utifran kontext och syfte (27). |
kodningsprocessen, som &r en form av abstrahering, lyftes innehallet i meningsenheten till en
hogre logisk niva (25). En lista 6ver anvanda koder med tillhdrande forklaring anvéandes. Enligt
Bengtsson (26) okar en kodlista reliabiliteten genom att forskaren kan titta tillbaka for att
undvika att kodernas mening forandras under arbetets gang. Kodlistan gicks igenom upprepade
ganger och koderna jamfordes kontinuerligt med texten for att forsakra att inneborden inte gick
forlorad. Néar alla meningsenheter i samtliga intervjuer hade kodats sammanstélldes de till
underkategorier och darefter kategorier. Kategorierna utgjordes av flera koder med likartat
innehall, vilket kontrollerades mot texten, och skapades sa att ingen data passade in i mer &n en
kategori samt att ingen data exkluderades (27).



3 Etiska reflektioner

Syftet med denna studie var att beskriva deltagarnas upplevelser av kontakten med varden som
barn, och inte deras individuella halsotillstand eller vilken vard de fatt. Inget etiskt tillstand

soktes da detta projekt genomfordes som ett fristaende studentarbete.

For att forsdkra att deltagarna kunde ge informerat samtycke gjordes beddmningen att
deltagarna skulle vara 6ver 18 ar. Fokuset i denna studie var att undersoka upplevelser av varden
for endometrios som barn och det gar darfor att argumentera for att barns perspektiv hade gett
ett mer tillforlitligt resultat, men da deltagarna var unga vuxna bedomdes att deras

barnperspektiv var i hogsta grad relevant.

Fordelen med att ta hjalp av Barnendometriosfonden for att na ut till potentiella deltagare var
att detta hjalpte att undvika den beroendestéllning patienter har gentemot sin vardgivare.
Forhoppningen var att deltagarna pa detta satt inte skulle kénna sig pressade till att delta i
studien for att deras vardgivare foreslagit det, samt att de skulle kanna sig trygga i att den
information de lamnade inte skulle kunna komma tillbaka till deras vardgivare och paverka

deras framtida vard pa nagot sétt.

Deltagandet byggde pa frivillighet och deltagarna fick infor sin medverkan ta del av information
om studien och lamna sitt samtycke i ett samtyckesbrev. Deltagarna informerades om att de nér
som helst kunde valja att avbryta sin medverkan utan att ange varfor samt att alla uppgifter de
lamnade skulle anonymiseras och materialet skulle avkodas samt forvaras l6senordsskyddat
och inlast under analysprocessen, for att darefter forstoras efter avslutad studie. Deltagarna fick
aven lamna samtycke till att spelas in vid intervjutillfallet.

Uppgifter som framkom under intervjuerna om enskilda individers hélsotillstdnd och sadana
uppgifter som ansags vara sa pass unika att de kunde héarledas till en enskild individ
exkluderades fran resultatet, for att skydda deltagarnas integritet och identitet. Uppgifter om
sadant som kunde anses vara en del av det normala handelseférloppet i varden av endometrios

inkluderades.

Ur ett etiskt perspektiv kan argumenteras att en studie av denna natur ar berattigad da den bidrar
till att 1ata individer som sokt vard fér endometrios som barn uttrycka sina upplevelser av varden
och dnskningar kring hur de vill att varden ska se ut. Detta bidrar till att framja barnets rattighet

att uttrycka sin mening, om &n i efterhand (19).



4 Resultat

Nar materialet analyserats framtradde fyra kategorier: Vardbesoket, som innefattar
upplevelser av sjalva vardbesoket; Forutsattningar, som innefattar upplevelser kring
forutsattningarna i vardsokandet som barn och olika organisatoriska aspekter; Konsekvenser,
som innefattar upplevelser om konsekvenser fran kontakten med varden pa andra delar av
livet; och slutligen Onskningar, som innefattar 6nskningar om hur kontakten med varden sett
ut som barn. Kategorierna tillsammans med tillhérande underkategorier illustreras nedan (se
Figur 1). Detaljerad sammanstallning av kategorier, underkategorier och exempel pa koder
hittas i bilaga E. Exempel pa kondensering och kodning hittas i bilaga F.

Vardbesoket | | Forutsattningar | | Konsekvenser Onskningar
Konstruktivt Fértroende till || N
bemé&tande ] or\:g:ednene ! Skola och fritid

] ﬁ:ﬁ;g:ngz m Hinder | Nara och kara

Vanmakt och || Krav ] Barnet
otrygghet

Kommunikation

| och delaktighet E———

Figur 1. Kategorier och underkategorier.

Deltagarna var mellan 18-25 ar (median 22 ar). Forsta vardkontakten skedde vid 10-16 ars
alder (median 14 ar) och det tog mellan 1-11 ar (median 6 ar) fran forsta vardkontakten till att

fa diagnos (se Bilaga G). Det transkriberade materialet uppgick till 83 sidor och 166 koder.

4.1 Vardbesoket

Kategorin Vardbesoket delades in i fyra underkategorier: Konstruktivt bemétande, Avfardande

bemdtande, Vanmakt och otrygghet samt Kommunikation och delaktighet

Konstruktivt bemdétande
Deltagarna beskrev positiva moten med vardpersonalen dar de blev bekréftade, lyssnade pa och
tagna pa allvar. Ett positivt mote karaktariserades av engagemang och empati fran

vardpersonalen och kunde upplevas som positivt d&ven om vardpersonalen hade bristande
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kunskaper om deltagarens symtom. Ett gott bemétande och en 6dmjukhet fran vardpersonalens
sida infor bristen pd kompetens kring deltagarens symtom var avgérande for deltagarens
upplevelse av motet som positivt. En deltagare beskrev att hon traffade en ldkare pa
vardcentralen som tog upp endometrios under deras samtal, men lakaren forklarade for henne
att han inte visste mycket om sjukdomen. Lékaren erbjod deltagaren att remittera till specialist
som skulle kunna utreda henne vidare. Deltagaren beskrev ldkarens &rlighet kring sin bristande
kompetens i omradet som nagot mycket positivt. Deltagare berattade d&ven om upplevelser av
att vardpersonalen tog hansyn till deras unga alder. En deltagare beskrev till exempel hur hon
upplevde att hennes lékare tog hansyn till hennes unga alder nar det skulle goras en

gynekologisk undersokning, vilket hjélpte deltagaren att kanna sig lattare till mods:

Hon [ldkaren] sa till mig: ’Ja, egentligen skulle jag behdva gora en
gynundersokning pa dig nu, men du ar sa ung sa jag tanker att vi vantar med
det och sa forklarar jag i remissen [till kvinnokliniken] varfor jag inte har gjort
det. De har resurser dar att ge dig smartlindring eller séva dig, sa de kan gora
undersdkningen utan att det behdver gora si ont.” D4 tinkte jag: ‘Ah, vad

skont.” (Deltagare 6)

Deltagarna upplevde det som positivt nar vardpersonalen tog sig tid, stallde fragor, lyssnade pa
vad de hade att saga och bekriftade dem i sina upplevelser. Aven att bli utredd eller f nagon
typ av behandling beskrevs som hoppfullt och upplevdes som att vardpersonalen tog dem pa

allvar.

Jag tror att en anledning till varfor jag kanner att det var sa bra nar jag traffade
henne [barnmorskan] pa kvinnohalsan var just att jag hade nagot att ga

darifran med. Jag gick inte darifran tomhant liksom. (Deltagare 4)

Avfardande bemgtande

Deltagarna beskrev att vardpersonalen inte lyssnade pa dem eller tog deras symtom pa allvar,
hur de blev ifragasatta och inte blev trodda pa. Det beskrevs hur deltagarnas unga alder bidrog
till att de inte blev tagna pa allvar och hur vardpersonalen avfardade deras symtom som psykiska
eller som tillhdrande det normala. Det framkom dven att deltagarna upplevde att vardpersonalen
antydde att deras problem berodde pa att tonaren ar en allmant pafrestande period for individen,

vilket deltagarna tyckte anvandes ofta av varden for att bortforklara deras symtom.

De [vardpersonalen] skyllde véldigt mycket pa att: ‘Jag inbillar mig saker’,

‘Det &r inte sé farligt’, ‘Man jamfor sig bara med andra nédr man 4r tonaring’



och ‘Andra mar sikert lika déligt som du mér, bara att de inte visar det’.

(Deltagare 6)

En deltagare beskrev att nar hon skulle genomga en gynekologisk undersékning upplevde att
vardpersonalen inte visade forstaelse for hennes unga alder. Deltagarna upplevde ocksa en
ovilja fran vardpersonalens sida att fortsatta utredningen av deras besvér, om de inte hittade ett
enkelt svar. Flera deltagare blev inledningsvis utredda for gastrointestinala sjukdomar, men nér
utredningen inte gav nagot resultat upplevde deltagarna att vardpersonalen inte hade nagot mer
att komma med och lamnade dem i osékerhet utan svar. De upplevde dven att vardpersonalen
inte ansag att det var viktigt att stalla diagnos, trots att vardpersonalen hade starka misstankar

pa att endometrios var orsaken till besvéren.

Generellt sett sa kandes det som att de [vardpersonalen] inte brydde sig,
speciellt nar jag tanker tillbaka pa det. De ville bara fa ivdg mig sa de kunde
ta en roligare patient eller nagon som det faktiskt var nagot fel pa, inte nagon
som bara var hypokondriker. (Deltagare 6)

Vanmakt och otrygghet

Deltagarna kéande sig frustrerade och uppgivna nar de inte fick nagon hjalp, och beskrev hur de
borjade tvivla pa sig sjalva nar de inte blev trodda av varden. Det beskrevs som en kansla av
hopploshet och orattvisa nar symtomen avfardades och de kande sig “less” pa sjukvarden

overlag. De beskrev hur de kande sig svikna och uppgivna éver mojligheten att fa hjalp.

Jag borjade tvivla pd mig sjalv. Ar det s& har jag kommer vara tvungen att
leva? Det gjorde att jag kdnde mig véldigt nere for jag ténkte att det &r ju
ganska manga ar till jag kommer vara tvungen att ha mens, och att behdva ha
det s& har da... (Deltagare 8)

Nagra av deltagarna beskrev att de inte kande sig valkomna i varden, vilket i vissa fall ledde till
att de undvek att soka vard aven for andra orsaker an endometrios. En deltagare beskrev en
kansla av att ha gjort bort sig som sokt vard, och flera beskrev dven att det kandes som att de
var till besvar och att de inte horde hemma nagonstans. En annan deltagare beskrev hur hon
kande sig liten och felplacerad pa kvinnokliniken nar hon satt i vantrummet tillsammans med
till exempel kvinnor som var gravida. En deltagare beskrev hur hon upplevde det som att
kvinnosjukvarden glomde bort det faktum att hon var barn och att det darfor kandes som att

hon var pa fel stalle.
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Besoken kandes inte barnanpassade. Att komma in pa kvinnokliniken som 15-
aring och gora en gynekologisk undersokning for forsta gangen och det var
bara att kora pé. De sa vil ‘Det hir kommer vi gora’ men det var inte ‘Vi
forstér att du dr ung och det kan vara jobbigt’ utan det var bara “Nu gor vi det
hir’. Sa dér kandes det lite jobbigt. Det kiandes som jag var lite pa fel stalle.
(Deltagare 5)

Kommunikation och delaktighet

Det forekom olika upplevelser bland deltagarna nar det kom till deras delaktighet i sin vard. En
deltagare kande sig delaktig i varden nar hon fick ta stallning i beslut kring behandlingen. Det
framkom dven upplevelser av brist pa information: bade kring behandling, uppféljning och om
vad besvaren kunde bero pa. Flera deltagare beskrev att informationen inte anpassades efter
dem och att det medicinska spraket kunde vara svart att forstd, medans andra upplevde att
vardpersonalen anpassade spraket sa att de kunde ta till sig informationen. En deltagare beskrev
hur vardpersonalen inte talade till henne, utan vande sig till hennes foraldrar och talade via dem.

Alltsa, jag hade ju alltid mamma eller pappa med mig sa de [vardpersonalen]
pratade ju via dem kandes det som. (Deltagare 1)

4.2 Forutsattningar

Inom kategorin Férutsattningar ingick fyra underkategorier: Fortroende till varden, Hinder,

Krav och Kunskapsniva.

Fortroende till varden

Fortroendet till varden sag olika ut inom gruppen av deltagare. Deltagarna uttryckte att de hade
laga forvantningar pa varden. Flera deltagare beskrev att de trots det hade tilltro till varden,
samtidigt som andra beskrev att de inte forvantade sig att fa nagon hjalp. Vidare beskrev flera
att de litade pa vardpersonalen, men uttryckte samtidigt hur de kande att vardpersonalen inte

kunde ifragasattas.

Man litar ju pa ldkare, och om lakare sager att ja, det ar psykiskt, da ar det val

psykiskt. (Deltagare 9)

Hinder

Under intervjuerna framkom att deltagarna stott pa olika former av hinder i vardsokandet.
Deltagarna beréattade att de inte visste var de skulle soka vard, att de blev skickade mellan olika
vardinstanser och att remisser forsvann. En deltagare beskrev hur det tog tid att vaga soka vard

pa grund av en radsla 6ver att behdva genomga en gynekologisk undersokning. Andra hinder i
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vardsokandet som deltagarna delade med sig av var hur de stott pa motstand i varden och hur
svart det varit att sta pa sig mot varden. De har blivit avvisade och behovt strida med hjélp av
vardnadshavare for att fa komma till ratt vard. En deltagare beskrev hur hon och hennes
vardnadshavare kontaktade kvinnokliniken, men blev avvisade pa grund av att hon var for ung.
Efter vardnadshavarens patryckningar fick deltagaren tillslut komma till kvinnokliniken anda,

trots deras tidigare motstand till detta.

Vi ringde dit [till kvinnokliniken], men de ville inte ta emot nagon som var
barn, men hon [min mamma] fick in mig dér till slut och dér gick det lite béttre.
(Deltagare 5)

Krav

Deltagarna beskrev att de upplevde krav pa att sjalva vara palasta for att fa en utredning eller
behandling, och upplevde ofta att de hade mer kunskap an vardpersonalen. De beskrev ocksa
hur de sjalva behdvde driva pa utvecklingen av sin vard for att nagot skulle handa. En deltagare
beskrev att det kravdes att hon var frisk for att orka gora detta, nagot som forsvarades vid ett

skov av sjukdomen.

Jag gjorde mycket research sjalv innan jag ens kom fram till vart jag skulle
vanda mig, annars hander det ju inget. Om man har endometrios, till exempel
i ett skov eller vad som helst, da kan man inte gora sant. Jag orkade bara gora

det nar jag madde tillrackligt bra for att gora det. (Deltagare 3)

Kunskapsniva

Deltagarna berattade att de upplevde att varden hade bristande kunskap om endometrios. Flera
deltagare beskrev att det var svart att fa komma till ratt vard eftersom det ansags omojligt att sa
unga personer kunde ha endometrios. En deltagare som sokte vard via barnakuten berattade hur
hon och hennes vardnadshavare, som hade borjat fundera pa om deltagaren kunde ha

endometrios, blev avfardade av en ldkare som menade att endometrios hos barn inte existerar:

Det har bara varit som en vdgg. Barnakuten kunde inte endometrios: “Nej,
men jag har jobbat har i 40 ar. Jag har aldrig sett ett barn med endometrios.
Det finns inte.” (Deltagare 9)
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4.3 Konsekvenser

| Konsekvenser ingick tre underkategorier: Skola och fritid, Nara och kéra samt Barnet.

Skola och fritid

Deltagarna berattade att de missat mycket av sin skolgang nar de inte fick adekvat behandling
och hur det dven paverkade deltagandet i fritidsaktiviteter. En deltagare beskrev det som att hon
behovde begrénsa sig sjalv for att orka med vardagen. En annan deltagare beskrev en positiv
upplevelse nar hon tack vare kontakten med varden kunde delta i en aktivitet hon sett fram
emot. Flera av deltagarna beskrev att de inte fick nagot stod fran skolan, utan istallet blev
ifrdgasatta och i ett fall hotade dven skolan med att dra in studiestodet eftersom varden inte hade

nagon forklaring till besvaren.

Jag har haft flera samtal med larare och rektorer. De forstar ju inte, speciellt
inte ndr ingen vet vad som &r fel, och det &r bara jag som sitter dar, ensam och

liten, och sdger att ‘Nej, men jag har ont.” (Deltagare 2)

Néara och kara

Deltagarna upplevde att de fatt en bristande forstaelse fran familj och véanner. En deltagare
beskrev att hon kande sig valdigt ensam eftersom hennes foraldrar inte forstod att hennes
maende berodde pd endometriosen. Flera beskrev dven att deras relationer med vénner
paverkades av att de inte kunde traffa sina kompisar i skolan eller ga ut leka i den utstrackning
de hade velat, och att detta ledde till att de kdande sig utanfér och isolerade. En deltagare beskrev

hur hon drog sig undan for att inte vara en borda.

Det var jattetrakigt, speciellt nar kompisarna gick ut och gjorde det anda utan

en och man ténkte att ddr hade man kunnat vara med och ha kul... (Deltagare

8)

Det kéandes jobbigt nar man val 6ppnade upp for nagon [kompis] och sen inte
blev trodd pa. (Deltagare 4)

Barnet

Vidare beskrev nagra deltagare hur de har behovt véaxa upp tidigt samtidigt som de upplevde att
de har hamnat efter jamfort med jamnariga. En upplevelse som beskrevs som marklig var att
behdva genomga gynekologisk undersékning innan sexualdebut. Flera av deltagarna beskrev
hur tonaren var en redan turbulent tid, och att deras upplevelser i varden 6kade kéanslan av
osakerhet och otrygghet. En av deltagarna uttryckte det som en inre konflikt att inte ha en
forklaring till besvéren.
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Man gar ju igenom ganska mycket, speciellt under hogstadiet. Det &r ju
grupptryck och det ar tryck fran dverallt och det &r s3 mycket press. Det gjorde
att jag forsokte stanga in mig i mig sjalv, for jag var sa osaker och jag visste

inte vem jag skulle lita pa. (Deltagare 6)

4.4 Onskningar

Kategorin Onskningar innefattade deltagarnas onskningar om vérden. De beskrev hur de
onskade att det hade varit lattare att fa kontakt med varden och att fa vard. De uttryckte dven
en 6nskan om att deras besvar skulle blivit ordentligt utredda, och att varden inte gett upp. Flera
onskade att det varit tydligare var de skulle vanda sig och att de fatt komma till ratt vardinstans
tidigare i sitt vardsokande. En deltagare beskrev det som att det inte borde vara en kamp att fa

komma till en vardinstans med ratt kompetens.

Jag onskar att det inte ska behdva vara en kamp att fa komma till dem med

ratt kunskap. (Deltagare 8)

Battre bemdtande var en aterkommande 6nskan och en dnskan att vardpersonalen hade varit
battre pa att lyssna och tagit dem pa storre allvar, och inte avfardat symtomen som psykiska.
De beskrev en 6nskan om att bli sedd av vardpersonalen, och att varden tagit storre hansyn till

deltagarnas behov. Det framkom &ven 6nskan om mer empati och stod fran vardpersonalen.

Lite mer empati. Aven om de inte kunde lista ut vad det var s behovde jag ju

anda stod liksom under tiden. (Deltagare 5)

Deltagarna 6nskade att de hade fatt mer information, dels om endometrios som sjukdom och
dels mer praktisk information under tiden de sokte vard: vad som var nésta steg, var de skulle
vanda sig for att fa hjalp och vilka alternativ som fanns. Flera deltagare beskrev hur varden
normaliserade smarta vid menstruation och dnskade att det fanns mer kunskap om endometrios
hos vardpersonalen, sa att de hade kunnat fangas upp och fa hjalp tidigare. Mer kontinuitet i
varden och en fast vardkontakt som tog ansvar for deras vard var ocksa nagot som deltagarna

Onskade.

Det skulle ha varit mer kontinuitet, att man liksom hade samma lakare som

hade koll, fér jag hoppade verkligen mellan olika lakare. (Deltagare 1)
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5 Diskussion

5.1 Resultatdiskussion

Syftet med studien var att beskriva upplevelser av kontakten med varden for endometrios fran
ett barnperspektiv. Resultatet visade att deltagarna som barn haft en 6vervégande del negativa
upplevelser av kontakten med varden, men aven vissa positiva upplevelser. De beskrev sina
forutsattningar i varden, hur vardsokandet har kantats av hinder, krav och en ofta bristfallig
kompetens om deras sjukdom och hur de under sjdlva vardmétet blivit bemotta pa ett
avfardande satt och ifragasatta. | kontrast till detta delade de &ven med sig om vardméoten som
upplevts som konstruktiva, karaktériserade av empati och engagemang, ibland trots bristande
kunskap hos vardpersonalen. De motsagelsefulla upplevelserna av kontakten med varden som
presenterades i var studie har tidigare beskrivits av Grundstrom et al. (2) som uttrycker det som
en dubbeleggad upplevelse av vardmotet bland kvinnor med endometrios, dar kvinnorna dels
blev bemétta av ignorans och dels pa ett konstruktivt satt. For att kunna fa hjalp fran varden
kravs att vardpersonalen tar symtomen pa allvar, och att da bli avfardad och fa hora att allt ar
normalt blir ett stort hinder for att fa ratt vard for endometrios. Detta kan &ven leda till att
patienten accepterar sina besvar som normala och det kan ta tid innan patienten soker vard igen,
vilket leder till fordrojning av diagnos och behandling med onddigt lidande som foljd. Smértor
vid menstruation som inte lindras av receptfria lakemedel behdver utredas vidare (8), och det
ar av stor vikt att all vardpersonal som kommer i kontakt med barn och unga har kunskap om

detta for att kunna fanga upp de som drabbas av endometrios.

Vara fynd visade att nar symtomen togs pa allvar av lakare inom primarvarden blev deltagarna
remitterade vidare till gynekologisk specialistvard. Om symtomen avfardades gjordes ingen
vidare utredning, och deltagarna fick tillsammans med sina vardnadshavare soka sig vidare till
gynekolog pa egen hand. Detta stammer vél Gverens med tidigare studier som beskriver hur
kvinnor upplever allméanlakare som en grindvakt som hindrar dem fran att komma till rétt vard
(4). En annan studie (28), som fokuserade pa vardpersonalens upplevelse av att mota patienter
med misstankt endometrios, visade hur allménlakare upplevde att deras kunskap var begrénsad
nér det galler detta och darfor remitterade patienterna till gynekolog, vilket stammer delvis
overens med fynden i var studie. Vardpersonalens attityd till patienten med symtom som tyder
pa endometrios har stor betydelse for hur vardforloppet kommer att se ut. Det ar viktigt att

personalen inom primarvarden har tillracklig kunskap om endometrios sa att symtomen tas pa
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allvar. For att tiden till diagnos ska minska for kvinnor med endometrios &r det viktigt att de

snabbt far ratt hjalp av varden.

| vart resultat framkom att en komplicerande faktor i vardsokandet for endometrios var
deltagarnas unga alder, som i flera fall satte stopp i vardkedjan. Det framkom till exempel hur
kvinnokliniker inte tagit emot patienter under 18 ars alder eller att vissa undersokningar inte
varit moéjliga att genomfora eftersom ingen mottagning varit villiga att ta emot barn. Att barn
nekas vard enbart pa grund av alder ar bade diskriminerande och tar inte barnets bésta i
beaktande, vilket bryter mot géllande lagstiftning (17-19) och hélso- och sjukvarden behéver
arbeta fOr att sékerstalla att barns rattigheter forverkligas.

Flera deltagare delar med sig av historier om att inte bli tagna pa allvar pa grund av sin unga
alder vid tiden for vardsokande. Vardpersonalen ansag att de var for unga for att ha sa ont som
de beskrev och smértorna blev avfardade som psykiska, “typiska tondrsproblem” eller rent utav
att de utgjorde en form av uppmarksamhetssdkande. Hinton och Kirk (29) beskriver hur unga
patienter med medicinskt oforklarade symtom upplever att deras symtom inte tas pa allvar och
ofta tillskrivs psykologiska bakomliggande orsaker. Tidigare forskning visar ocksa hur lakare
tenderar att underskatta barns smartor (30), vilket stammer val Gverens med vara fynd. Att
bemota patienter med respekt och omtanke dr en av de grundldggande principerna i svensk
hélso- och sjukvard (16), men det verkar fortfarande finnas mycket att géra for att sakerstalla
att all personal inom varden uppfyller detta.

En rod trad i berattelserna var upplevelsen av att inte héra hemma i kvinnosjukvarden som barn.
Det beskrevs som en méarklig ké&nsla att sitta i samma vantrum som exempelvis gravida kvinnor
och att deltagarna kande sig valdigt sma i den situationen. Vid ett tillfalle fick vardnadshavare
inte folja med som stod vid ett ingrepp, trots deltagarens dnskan, da detta gick emot rutinerna
pa kvinnokliniken. Deltagarna uttryckte &ven att det var pafrestande att genomga en
gynekologisk undersokning som barn och att det inte upplevdes som att vardpersonalen tog
nagon hansyn till detta. Det har tidigare rapporterats att unga kvinnor upplevt sin forsta
gynekologiska undersdkning som obehaglig, men samtidigt som nddvandig (31). Nar det géller
unga kvinnor med endometrios ar noédvandigheten tveksam, dd endometrios sallan kan
bekraftas och aldrig kan uteslutas med en gynekologisk undersdkning. Undersdkningen &r
dessutom ofta smartsam for endometriospatienter och kan upplevas som psykiskt pafrestande
om den utfors innan sexualdebut (14). Detta kan argumentera for att kvinnosjukvarden behover

forbattra sitt bemdtande av barn och unga, och bli battre pa att tanka utifran ett barnperspektiv.
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Benamningen till trots ar det inte bara kvinnor som soker vard i kvinnosjukvarden, utan dven

barn.

Vara resultat visade att vardnadshavare har behovt sta upp for sina barn och ta en aktiv roll i
vagen till diagnos, till exempel genom att vara palasta och hitta vardalternativ pa egen hand.
Aven tidigare studier beskriver hur féraldrar till barn i varden behéver vara ihardiga for att fa
information och for att barnet ska fa komma till specialistvard (29), vilket stammer vl 6verens
med vara fynd. Det kan vara av intresse att fundera over vilken roll vardnadshavaren har for
barnets vard. Barnkonventionen (19) sager att alla barn har réatt till basta méjliga halsa samt att
alla barn har lika varde och rattigheter, men om mojligheten att fa basta mojliga vard grundar
sig pa vardnadshavarens engagemang kan denna majlighet se valdigt olika ut for olika barn och
kan bidra till en ojamlik vard. Vardnadshavarens roll fér barn med endometrios vard kan

maojligen utgora amne for framtida forskning.

Vara fynd visade att deltagarna upplevt sig ifragasatta och tvungna att strida mot auktoriteter
som skola och vardgivare, vilket har beskrivits som valdigt kravande. Puberteten och tonaren
ar en omvélvande period i livet bade fysiologiskt och psykologiskt, och ovissheten och
maktlosheten deltagarna upplevt fran kontakten med varden innebar ytterligare pafrestningar
pa en redan pafrestande tid. Flera deltagare 6nskade att skolan och skolsjukvarden haft mer
kunskap om endometrios och kunnat stétta dem battre under skolgangen. Hur skolan skulle
kunna spela en storre roll for att skapa forstaelse for endometrios, till exempel genom

sexualundervisningen, ar nagot som skulle kunna utforskas vidare i framtida studier.

Ett perspektiv vi 6nskat utforska ar hur upplevelserna i varden paverkat olika aspekter av att
vara barn. Som ett genomgaende tema beskriver flera deltagare en forlorad barndom: hur de
behovt vaxa upp tidigt och begransa sig sjalva for att orka med. Bristande behandling innebar
att de hamnade efter med bade skolarbetet och med klasskamrater. Avsaknaden av en forklaring
till besvaren ledde till ifragasattande fran omgivningen och att de i stor grad skuldbelade sig
sjalva. Enligt Barnkonventionen (19) ska varden ta barnets béasta i beaktande i alla beslut som
ror barnet och barn har &ven ratt till utbildning, lek och fritid samt bésta mojliga hélsa och
utveckling. Det finns fler faktorer an varden som paverkar ett barns livskvalitet och det ar svart
att dra en tydlig grans mellan konsekvenserna av endometrios som sjukdom och av vardens
handlaggning, men det ar tydligt att kontakten med varden upplevs paverka dven andra aspekter

av vardagen an deltagarnas hélsa. Resultatet visar att barnets perspektiv ofta gloms bort i
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varden, och det ar viktigt att varden ar medveten om hur barnet paverkas och ser till hela barnet,

inte bara sjukdomen.

5.2 Metoddiskussion

Kvalitativ innehallsanalys ansags vara lampligt eftersom denna metod syftar till att generera
beskrivningar av foreteelser som &r bade djupgaende och breda samt kan anvandas vid analys
av text sasom transkriberade intervjuer (24). Kvalitativ innehallsanalys ansags ocksa vara
lamplig da den kan anvandas for att beskriva saval det manifesta (ordagranna), som det latenta
(underliggande) innehallet i en text (26). Detta sags som en fordel da det mojliggjorde en mer

djupgaende analys av innehallet i var data.

Deltagarna valdes ut med bekvadmlighetsurval, och information skickades ut via
Barnendometriosfondens kanaler. Detta kan ha lett till non-response bias, da det kan tankas att
personer som kanner sig ndjda med sin vard inte har hort talas om Barnendometriosfonden och
darfor inte natts av informationen samt att de ar mindre motiverade att delta i studier. Ytterligare
en svaghet med detta ar att det inte gar att sékerstalla att urvalet av deltagarna var representativt,
vilket minskar éverforbarheten (32). Da syftet med studien var att undersoka upplevelser av
kontakten med varden som barn med endometrios, ett omrade dar kunskapen i dagslaget ar
valdigt bristande, fanns det anda stort varde i att beskriva en mindre grupps upplevelser. Ett
inklusionskriterie for studien var att deltagarna skulle vara 18-25 ar, trots att syftet gallde
upplevelser som barn. Detta beslutades efter etiska reflektioner for att forsakra oss om att
deltagarna kunde lamna ett informerat samtycke, och dven pa grund av att antalet potentiella
deltagare begransades av realiteten att diagnosen sallan fas innan 18 ars alder. Att deltagarna
var 6ver 18 ar innebar risk for sa kallad recall bias, men det kan dven ha varit en fordel i form

av stérre mognad och béttre formaga att kommunicera sina upplevelser.

Semistrukturerade intervjuer valdes eftersom det gav deltagaren mgjlighet att fritt beratta om
egna erfarenheter inom ett avgransat omrade, samtidigt som det gav flexibiliteten att anpassa
foljdfragorna till deltagarens berattelse (24). Intervjuguiden, som formulerades framst med
6ppna fragor, fortydligades och justerades nagot under processen, sa att intervjuerna skulle bli
sa snarlika som mojligt. Vi hade mer erfarenhet av att halla intervjuer i slutet av processen,
vilket kan tankas ha bidragit till en skillnad i kvalitet pa intervjuerna. Varje intervju inleddes
med information om studien och presentation av intervjuarna, for att fa deltagarna att kanna sig
valkomna. Sedan forsékrades att deltagarna gav sitt samtycke till att delta samt forstod att

deltagandet kunde avbrytas aven under intervjun, innan den inleddes med nagra slutna fragor

18



for att gora deltagarna mer avslappnade. En fordel med att intervjuerna genomférdes pa Zoom,
var att det gav deltagarna mojlighet att vélja en plats dér de kande sig trygga och bekvama med
att dela med sig. Vi turades om att leda intervjuerna, vilket naturligt ledde till en viss variation
i utforandet. For att 6ka jamforbarheten mellan intervjuerna utsags den som inte ledde intervjun
till ansvarig att stalla foljdfragor (24). Detta for att fa med bada vara perspektiv och gora det

sjalvklart att bada hade en aktiv roll i alla intervjuer.

Intervjuerna transkriberades i néra anslutning till intervjuerna for att minska risken for
feltranskriberingar, och transkriptionen kontrollerades av den som inte gjort transkriptionen for
att 6ka bekraftelsebarheten (32) och tillforlitligheten (25). Urval av meningsbéarande enheter,
kondensering och kodning delades upp, men varje intervju gicks sedan igenom gemensamt och
enbart saddant som var relevant for syftet togs med. Kodningen diskuterades till dess att
konsensus uppnatts. Detta minskade risken for att innehallet kodades pa olika sétt, vilket annars
riskerar att paverka tillforlitligheten nar flera personer genomfor kodningen (24). Kodlistan
bearbetades flera ganger under processen, sa att koderna forblev tydliga i relation till de
meningsbérande enheterna och kontexten samt att samma kod inte tilldelats flera betydelser,
vilket 6kade giltigheten. Nagot som hade okat giltigheten ytterligare vore om deltagarna genom
sa kallad member checking hade fatt ge aterkoppling pa resultatet (32). Detta gjordes dock inte
har. Kategoriseringen genomfordes pa ett liknande satt som kodningen, forst enskilt och sedan
diskuterades den till dess att konsensus uppnatts. For att 6ka giltigheten i resultatet anvandes
citat for att illustrera kategorierna (24) dar alla deltagare ar representerade. For att fa ytterligare
perspektiv och oka tillforlitligheten pa kategoriseringen diskuterades den aven med handledare
(25).

| kvalitativ metod ar forfattaren en del av metoden, vilket innebéar att dven vi paverkade
resultatet och dess palitlighet. Vi bada ar unga kvinnor med erfarenheter av varden, bade som
patienter och som personal, och vi har fatt en uppfattning om att det finns brister i
endometriosvarden fran media och sociala kontakter. Vid utformning av intervjuguiden togs
hansyn till detta, och fragorna forsokte formuleras sa att de inte begransade deltagarnas svar.
Under intervjuerna var vart mal att inte styra deltagarnas svar i nagon specifik riktning, utan
istallet lata deras upplevelser styra samtalet genom att forhalla oss neutrala och vénliga. Under
hela processen forsokte vi vara medvetna om var egen bias och hur det kunde paverka analysen.
For att oka bekréftelsebarheten holls manga diskussioner kring hur vi kunde behalla objektivitet

och minimera paverkan av var forforstaelse pa analysen av materialet (24).
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6 Konklusion

Med syftet att 6ka kunskapen om barn med endometrios har vi beskrivit hur unga vuxna med
endometrios upplevde kontakten med varden som barn. | samstammighet med tidigare studier
beskrev deltagarna hur de blivit avfardade pa grund av normalisering av menssmaértor och
bristande kunskap om endometrios. VVara resultat visade dven att de blivit avvisade av varden
enbart pa grund av sin unga alder, vilket inte har beskrivits i nagon storre omfattning tidigare.
Bristerna i bemoétande ledde till kanslor av maktléshet och att deltagarna upplevde sig
ovalkomna i varden. Resultaten visade ocksa att det fanns ljusglimtar i form av vardpersonal

som engagerade sig och tog sig tid att lyssna, vilket fick deltagarna att k&nna sig bekraftade.

Nagot som inte har lyfts i tidigare studier ar hur kontakten med varden aven paverkar barnets
vardagliga liv och sjalvkansla negativt. Deltagarna beskrev i denna studie hur de gatt miste om
upplevelser och forlorat tid i sin barndom som de aldrig kommer kunna fa tillbaka, och att de i
manga fall aven ifragasatte och skuldbelade sig sjalva for vardens tillkortakommanden.
Deltagarna uttryckte en énskan om att lattare fa tillgang till ratt vard i ratt tid, mer kontinuitet,
battre bemotande och battre kunskap hos all vardpersonal som traffar barn och unga med

endometrios.

Ett aterkommande tema i vara fynd var att varden brustit i att ta barnperspektivet i beaktande.
Endometrios kan drabba alla kvinnor i fertil alder, och trots benamningen kvinnoklinik &r det
aven har barn med endometrios hamnar. Resultatet pekar pa att kvinnosjukvarden inte
tillgodosett behoven hos de barn som sokt vard hos dem, och att det saknats forstaelse for att

barn ar barn — inte sma vuxna.

7 Arbetsfordelning

Forfattarna utforde intervjuerna samt bearbetningen av data tillsammans. Bada forfattarna
deltog i skrivandet. Det overgripande innehallet i texten bestdmdes gemensamt, varefter
skrivandet av texten delades upp och ett forsta utkast skrevs. Darefter diskuterades och

redigerades texten gemensamt av forfattarna.
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Bilaga A. Intresseanmaélan

Har du endometrios och fick dina férsta symtom redan som barn?

Vi &r tva lakarstudenter pa termin 5 i Lund och vi séker deltagare till en intervjustudie om hur
unga vuxna med endometrios upplevde kontakten med varden nar de var barn. Med denna
studie vill vi bidra till att 6ka férstaelsen fér hur barn med endometrios blir bemétta i varden och
var férhoppning &r att kunna beskriva potentiella férbéattringsomraden inom endometriosvarden
med fokus pa patientgruppen barn.

Vi séker dig som:
- &r mellan 18-25 ar
- har fatt diagnosen endometrios
- har sokt vard fér endometriosrelaterade symptom innan du var 18 ar

Intervjuerna kommer dga rum nu i var: preliminért vecka 17-18. De kommer genomféras éver
videosamtal och ta 20-30 minuter. Intervjuerna kommer fokusera pa deltagarnas upplevelse av
kontakten med varden och alltsa inte deras individuella hélsotillstand. Alla som deltar i studien
kommer avidentifieras och inga uppgifter om enskilda deltagares halsotillstdnd kommer
anvandas i studien.

Fér intresseanmalan och eventuella fragor var god kontakta var handledare Tomas Kirkhorn:
tomas kirkhorn@med.lu.se. Ange "Intervju" i meddelanderubriken fér din intresseanmaélan.

Med vénliga hélsningar,
Malin Welltén och Maria Bogg Ekwall

L&karprogrammet termin 5
Lunds universitet
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Bilaga B. Intervjuguide

InterVJ uguide

Beritta vilka vi ar och att denna studie gors som ett studentarbete.

e Informera om frivillighet. Att deltagande kan avbrytas nir man vill utan att uppge
orsak. Att deltagaren inte behover svara pa alla fragor.

e Informera om att deltagandet i studien inte kommer paverka deltagandes vard.

Informera om anonymitet.

e Fraga om tillstind att spela in. Informera om att att det inspelade materialet kommer
hanteras pa ett sdkert sétt och forstoras efter avslutad studie.

e Har du nagra fragor?

Inledande del

I var studie vill vi belysa erfarenheter av att vara barn med endometrios. Vi har valt att utga
fran att man ar barn nir man 4r under 18 ar eftersom detta ar definitionen enligt FN:s
barnkonvention. Bammkonventionen blev svensk lag 2020 och sédger bland annat att barn har
ritt till utbildning, lek och fritid samt att & sin mening hord och respekterad. Varden har ett
ansvar att se till att barnkonventionen f6ljs. Vi ir intresserade av att veta mer om hur just barn
med endometrios upplever kontakten med varden i Sverige. Vi dr ocksa intresserade av om
bemotandet 1 varden har ndgon paverkan pa barndomen, med tanke pa aspekter sasom skola
och fritidsaktiviteter. Vi borjar med nagra korta fragor:

e Hur gammal ar du?
e Nir fick du diagnosen endometrios?
® Nir sokte du vard for endometriosrelaterade besvir for forsta gangen?

Upplevelser och erfarenheter av kontakt med varden

e Vill du beskriva hur du upplevde bemétandet fran vardpersonalen under dina forsta
vardkontakter?

e Forindrades din upplevelse av bematandet over tid? Vill du beskriva hur?

e Ardet ndgra upplevelser av varden som du skulle beskriva som positiva? Skulle du
vilja beskriva dem?

e Ar det nigra upplevelser av varden som du skulle beskriva som negativa? Skulle du
vilja beskriva dem?
Liigg till foljdfrdgor utifran vad deltagaren tar upp

Paverkan pa barndomen
e Upplever du att bemétandet du fick i varden har paverkat din vardag som barn? Isafall
hur?
e Om du hade fatt diagnosen endometrios nér du sokte vard for forsta gangen, tror du
att det hade paverkat din barndom? Iséfall hur?
Ldgg till foljdfrdagor utifran vad deltagaren tar upp.

Onskningar om bemétande i varden
e Utifran dina upplevelser, finns det ndgot med dina vardkontakter som du 6nskar att du
kunde forandra? Vill du beskriva hur?
Ligg till foljdfrdgor utifran vad deltagaren tar upp.

Avslutande fraga

e Har du nagot du vill tillagga?
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Bilaga C. Informationsbrev
Hej,

Du har svarat positivt till att delta i intervjustudien “Upplevelser av kontakten med varden
hos unga patienter med endometrios fran ett barnperspektiv - en kvalitativ
intervjustudie”.

V1 som ska utfora studien heter Malin Welltén och Maria Bogg Ekwall och ar lakarstudenter
pa termin 5 vid Lunds Universitet. Studien utfors som en del av var utbildning.

I detta mail bifogar vi ett samtyckesbrev. Om du vill vara med i intervjustudien ber vi dig ldsa
igenom samtyckesbrevet och sedan skriva under. Du skriver under genom att kopiera den
kursiverade texten och ligga till ditt namn. Det gar bra att skriva in ditt namn pa datorn.
Skicka den kursiverade texten med ditt namn till denna mailadress for att 1amna ditt
samtycke. Din medverkan &r helt frivillig och det gér nar som helst att avbryta, aven efter att
du har sknvit under samtyckesbrevet.

Vi kommer genomféra intervjun pa Zoom under vecka 17 eller 18 och det kommer ta unge far
mellan 20 och 30 minuter. Har kan du boka in en tid som passar dig (dina uppgifter syns
enbart for oss). Om ingen utlagd tid passar gar det jittebra att meddela oss sa forsoker vi
tillsammans hitta en passande tid.

Slutligen vill vi bara paminna om de kriterier som kravs att du uppfyller for delta i var
intervjustudie:

- Duérmellan 18 och 25 ar gammal

- Du har fatt diagnosen endometrios

- Du har sdkt vard for endometriosrelaterade symtom innan 18 ars alder
Vi har satt dessa kriterier eftersom vi ar infresserade av hur det ér att séka vard som barn
(under 18 ér) med endometrios. Om du inte uppfyller kriterierna far du géma informera oss
om detta, annars behéver du inte géra nagot.

Har du nigra fragor eller funderingar sa ar du vialkommen att kontakta oss eller var
handledare Tomas Kirkhorn. Véra kontaktuppgifter finns i samtyckesbrevet.

Med vinliga hilsningar,

Malin Welltén och Maria Bogg Ekwall
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Bilaga D. Samtyckesbrev

“Upplevelser av kontakten med virden hos unga patienter med endometrios frdn ett

2

barnperspektiv - en kvalitativ intervjustudie.
Du har svarat positivt till att delta i ovanstdende intervjustudie.

Studien genomfors som ett studentarbete pa ldkarprogrammet, termin 5, och syftar till att 6ka
kunskapen om hur barn med endometrios blir bemétta i varden. Intervjuerna kommer att
fokusera pa din upplevelse av kontakten med varden, och alltsa inte ditt individuella
halsotillstand.

Intervjun berdknas ta mellan 20 och 30 minuter och genomfors av oss lakarstudenter, Malin
Welltén och Maria Bogg Ekwall, under vecka 17 eller 18. Intervjun kommer att genomforas
pa distans genom videosamtal.

Med din tillatelse vill vi gérna spela in intervjun. Inspelningen kommer att forvaras inlast och
raderas efter avslutad studie. Den information du ldmnar ifran dig kommer att anonymiseras.

Deltagandet ar helt frivilligt och du kan avbryta nér som helst utan att du behover ange
varfor.

Om du vill delta ber vi dig att skriftligen uttrycka ditt samtycke genom att i ett
svarsmeddelande returnera foljande kursiva text (kopiera och klistra in) och sedan skriva ditt
namn under.

Jag har tagit del av information om studien “Upplevelser av kontakten med vdrden hos unga
patienter med endometrios frdn ett barnperspektiv - en kvalitativ intervjustudie.”

Jag har ocksd tagit del av informationen om att deltagandet dr frivilligt och att jag kan
avbryta ndr som helst utan att behova ange orsak.

Hirmed ger jag mitt samtycke till att delta i studien.

Namn: Telefon:

Om du har nagra fragor eller vill veta mer, kontakta garna oss eller var handledare.

Malin Welltén, lakarstudent, ma0064we-s@student.lu.se

Maria Bogg Ekwall, lakarstudent, maria.bogg_ekwall.078(@student.lu.se

Tomas Kirkhorn, univ lekt, handledare

Inst for kliniska vetenskaper Lund

IKVL-Kansli, BMC F12, S6lvegatan 19, 221 84 Lund
e-post: tomas.kirkhorn@med.lu.se

tel: 070-3344599
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Bilaga E. Detaljerad sammanstallning av kategorier, underkategorier och exempel pa koder

Kategori

Underkategori

Exempel pa koder

Vardbesoket

Konstruktivt bemdotande

Bli lyssnad pé

Bli tagen pa allvar
Bekraftande att f& behandling
Kénna sig hérd

Avfardande bemdétande

Symtom avférdas
Vardpersonal tror inte pa smartorna
Mensvark avfardas som normalt

Vanmakt och otrygghet

Kénna sig sviken n&r man inte blir trodd
Ifragasatta sig sjalv

Kénna att man gjort bort sig som sokt vard
Kvinnokliniken k&nns inte som en plats for barn

Kommunikation och

delaktighet

Far ingen information
Det medicinska spraket ar svart att forsta
Fa vara delaktig i sin vard

Forutsattningar

Fortroende till varden

Léga forvantningar pa vérden
Tilltro till varden
Ifragasatter inte lakare

Hinder

For ung for kvinnokliniken
Inte veta vart man ska soka vard
Hamna mellan stolarna

Kunskapsniva

Barnakuten kande inte till endometrios
Bristande kunskap hos varden

Krav

Behova sta pa sig
Behova vara frisk for att kunna vara sjuk
Behova vara palast

Konsekvenser

Skola och fritid

Ingen forstaelse fran skolan
Behdva begransa sig sjalv
Hamna efter

Nara och kara

Dra sig undan
Misstrodd av néra och kéra
Kénna sig som en borda for néra och kéara

Barnet

Forlorad tid
Behova véxa upp tidigt

Onskningar

Lattare fa kontakt med varden

Mer kontinuitet

Mer kunskap om endometrios hos varden
Bli lyssnad pa
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Bilaga F. Exempel pa kondensering och kodning

[lakaren] ... att han tyckte att
du tar upp min tid liksom ...
det dar &r inget man soker
vard for, det sa han rétt ut, att
det har &r inget man soker
vard for, du &r kvinna och
man har ont ...

som att jag slosade hans tid.
Han sa ritt ut att “Det hér ar
inget man soker vard for, du
ar kvinna och man har ont”

Mensvark avfardas
som del av att vara
kvinna

Meningsbarande enhet Kondenserad Kod Underkategori |Kategori
meningsbarande enhet

... jag blev, ja nést intill Jag blev nastintill Bli dumforklarad [Avféardande Vardbesoket

dumférklarad av honom dumforklarad av l&karen, bemdotande
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Bilaga G. Deltagarnas alder, alder vid forsta vardkontakten samt tid till diagnos fran forsta
vardkontakten.

(n=9) Alder  |Alder vid forsta |Alder vid diagnos |Tid till diagnos
vardkontakt (frén forsta vardkontakt)

Median |22 ar 14 ar 20 ar 6 ar

Intervall |18-25ar [10-16 ar 15-24 ar 1-11 ar
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