[</<

| S\
N7 LUNDS UNIVERSITET

MEDICINSKA FAKULTETEN

L UNDS LAKARPROGRAMMET
UNIVERSITET

Barn med endometrios - en kvalitativ
intervjustudie med vardnadshavare kring motet

med varden och tiden fram till diagnos

Children with endometriosis - a qualitative
interview study with guardians about the

encounter with healthcare and time to diagnosis

Forfattare: Tilda Gertsen & Ingrid Norstedt
Handledare: Tomas Kirkhorn, Lunds universitet, Institution for kliniska vetenskaper
Lund, Medicinsk teknik

Email: ti8103¢ge-s@student.lu.se, in5168n0-s @student.lu.se

Keywords: Endometrios, vardnadshavare, vardmote


mailto:ti8103ge-s@student.lu.se
mailto:in5168no-s@student.lu.se

Abstract

Introduction: Endometriosis is a chronic inflammatory disease that affects one in ten girls.
Previous studies show that women with symptoms before being diagnosed with endometriosis
feel unseen and neglected by the health care system by not being taken seriously. Further, there is
a lack of studies about guardians view of the healthcare systems encounter of their child who is

being investigated for endometriosis.

Aim: The aim of this study is through an increased understanding of how guardians experience
the way leading up to diagnosis of endometriosis, for the child they have custody over, improve

the encounter with healthcare providers and the time leading up to diagnosis.

Scientific questions: How do guardians experience the encounter between the child they have
custody over and healthcare on the way to diagnosis of endometriosis? What consequences has

this encounter had for the child as well as for the family?

Method: This study is a qualitative study based on semi structured interviews, which were
conducted with guardians of children with the diagnosis of endometriosis. Transcripts from the
study were analyzed through qualitative text analysis. Citation of meaning were converted into

condensates which were coded and placed into subcategories and categories.

Results: As a result, the guardians' experiences of the encounter with care and its consequences
can be covered by the following categories: knowledge level of healthcare workers and as a
patient, the care meeting, diagnosis, impact on work, economy and the child's school attendance,

psychological health and impact on the family.

Conclusion: There is a too low level of knowledge regarding endometriosis, which must be
improved. Also, there is suffering among guardians with children investigated for symptoms that

turn out to be endometriosis and there is potential for improvement concerning the encounter.



Populirvetenskaplig sammanfattning

Sjukdomen endometrios dr ett inflammatoriskt kroniskt tillstdnd som innebir att livmoderns
slemhinna vixer utanfor livmodern. Endometrios associeras med diffusa symptom och bendmns
som en kvinnosjukdom men trots det drabbas uppskattningsvis var tionde flicka. 1 vissa fall kan
symptom uppsta redan vid forsta menstruationen. Nir ett barn dr under 18 ars alder involveras

vardnadshavaren 1 vardkontakten i Sverige. Det saknas studier som undersoker vardnadshavares
perspektiv pa vardens bemétande av det barn de har vardnad for under vigen fram till diagnosen

endometrios, darfor dr det av intresse att utforska detta.

Flera kvalitativa studier beskriver att kvinnor med endometrios kimpar for att bli forstadda,
sedda och lyssnade pé. De upplever att de inte blivit tagna pé allvar och kénner bristande

fortroende gentemot hélso- och sjukvarden.

For att undersoka hur vardnadshavare upplever métet med virden genomfordes intervjuer dér
deltagarna fick svara pa forbestdmda fragor. Ibland gavs foljdfragor, vilket bidrog till att mer
fordjupade svar. Resultatet av intervjuerna visade att vardnadshavarna hade upplevt att
vardpersonal inte tagit vare sig de sjdlva eller deras barn pa allvar, eller avfirdat barnets smirta
och symptom. Resultatet visade ocksa stilldes flera ar efter symtomdebut vilket kunde bero pa en
kombination av okunskap, felaktiga diagnoser eller bristande uppfoljning av vardkontakter. Det
fanns en upplevelse av en bristande kunskap hos vardpersonal géllande sjukdomen endometrios
samtidigt som en egen okunskap bland vardnadshavarna. Vardnadshavarna menade att den
forsenade diagnostiseringen och oforstaelsen fran vardens sida har paverkat vardnadshavarens
arbete och familjens ekonomi negativt. Dessutom har vigen fram till diagnosen orsakat ett

lidande for hela familjen.

Slutsatsen &r att det finns en stor forbéttringspotential i bemotandet av patienten tillsammans med
barnet i varden under tiden fram till diagnostisering av endometrios. Studien kan féorhoppningsvis
leda till att motet mellan barnet, varden och vardnadshavarna vid diagnostisering av endometrios

sker pa ett sadant sétt att den vardsokande kénner sig hord, forstadd och respekterad.



Forord

Vi vill uppmirksamma er ldsare att det forekommer ord beskrivande det biologiskt kvinnliga
konet 1 denna studie. Till exempel “hon” eller “dotter” dr ord som anvinds for att beskriva den
drabbade individen i fraga. Det &dr ord som vara deltagare anvint, dirfor kéndes det naturligt for
oss att utga fran det. Men vi 4r fullt medvetna om att den endometrios drabbade individen inte
behover identifiera sig som en kvinna, tjej eller flicka. Vi dr dven medvetna om att alla
vardnadshavare inte &r forédldrar till barnet, men eftersom det var sa intervjudeltagarna beskrev

sig sjdlv dr detta ett begrepp som anvinds i det hir arbetet.
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1 Introduktion

1.1 Inledning

Detta arbete lyfter vardnadshavares perspektiv pa vardens bemotande under tiden fram till
diagnosen endometrios, hos det barn de har vardnad for. Dessutom kommer konsekvenser av
detta mote att diskuteras. Endometrios associeras ofta med diffusa symptom och forsenad
diagnostisering (1,2). Sjukdomen bendmns som en kvinnosjukdom men trots det drabbas
uppskattningsvis var tionde flicka (3,1). I vissa fall kan symptom uppsta redan vid forsta
menstruationen och i andra fall senare. Trots att debutdlden varierar, kan det ta fem till sex ar for
att faststilla diagnosen, vilket kan bidra till negativa konsekvenser for barnet (4, 5). Ménga
aspekter i den drabbades liv paverkas och medfor lidande savil fysiskt som psykiskt for bade den
enskilda individen och dess omgivning (4, 5). Enligt Statens beredskap for medicinsk och social
utvirdering dr medeldldern for diagnos dr 37 ar i Sverige och uppmirksammas da ofta i samband
med fertilitetsutredning (6). Vardnadshavares perspektiv har tidigare inte utforskats i Sverige,

vilket ligger i vért intresse med detta arbete.

1.2 Bakgrund

Sjukdomen endometrios idr ett inflammatoriskt kroniskt tillstdnd som innebir att livmoderns
slemhinna vixer utanfor livmodern, i sa kallade endometrioshirdar. Dessa hirdar bloder i fas
med menstruationscykeln och skapar irritation och inflammation (3,7). Symtomen kan
forekomma 1 olika grad men kan inkludera djup samlagssmirta, menstruationssmarta, kraftiga
menstruationsblodningar och i vissa fall tarm och urinbesvir eller allmén sjukdomskénsla.

Sjukdomen kan dven leda till infertilitet senare i livet om det inte behandlas (1, 3, 7).

Vid utredning av endometrios dr anamnesen viktig och gynekologisk undersokning, ultraljud och
kirurgi dr nagra metoder som anvinds for att sitta diagnosen (1,7). Svenska foreningen for
obstetik och gynekologi skriver att det d&r mycket ovanligt att man ser synliga endometrioshirdar
pa en ung kvinna under den gynekologiska undersokningen och en ultraljudsundersokning ar
lamplig vid eventuell nédrvaro av endometriecystor som kan bildas pa dggstockarna (1). Det

kirurgiska ingreppet som gors for att faststélla diagnosen ir en titthdlsoperation kallad



laparoskopi ddr synlig endometrios kan avldagsnas. Men pa grund av sjukdomens naturliga
forlopp, dr endometrios fortfarande svardiagnostiserat, &ven med denna metod. Dessutom
utesluter en undersokning eller ett ingrepp utan positiva fynd inte diagnosen eftersom sjukdomen
finns 1 olika stadier och patogenesen inte &r fullstindigt kéind (1). Endometrios ér till viss del

arftligt men det dr inte helt kint vilka orsaker det finns for sjukdomen (3, 7).

Det finns olika behandlingsmetoder vid endometrios, vanligast dr paracetamol kombinerat med
NSAID. Den drabbade uppmanas dessutom att kontinuerligt anvédnda hormonella preventivmedel

sadsom p-piller eller hormonspiral, endast i de svéra fallen anvinds kirurgisk behandling (1, 8) .

I kapitel tre 1 hélso- och sjukvardslagen stir det att varden ska striva efter god hélsa och utforas
pa lika villkor for alla. Varden ska dessutom respektera att alla manniskor &r lika mycket virda
och respektera den enskilda ménniskans vérdighet. Det star dessutom att patientens behov av
trygghet, kontinuitet och sikerhet ska tillgodoses och att olika insatser for patienten ska
samordnas pa ett andamalsenligt sétt (9). Flera kvalitativa studier beskriver att kvinnor med
endometrios kdmpar for att bli forstddda, sedda och lyssnade pa. De upplever att de inte blivit

tagna pa allvar och kinner bristande fortroende gentemot hélso- och sjukvérden (2, 4, 10).

Tiden fram till diagnos spelar dessutom stor roll, da en forsenad diagnos resulterar i forsamrad
livskvalitet (5, 10, 11). Resultatet fran dessa studier har visat att socioekonomiska, sociala,
psykiska sévil som fysiska forhallanden blir lidande. I en stor multinationell kvalitativ studie
undersoktes livskvalitet och arbetsproduktivitet bland kvinnor med och utan endometrios
tillsammans med gradering av deras symptom (5). Forfattarna konstaterade att kvinnorna med
diagnosen upplevde lagre livskvalitet och arbetsproduktivitet 4n de utan sjukdomen, bland annat
var kvinnor med diagnosen tvungna att sjukanméla sig frdn jobbet mer frekvent. Samtidigt

korrelerade svarigheten av symptom vél med graden av simre arbetsformaga och livskvalitet.

SBU skriver i sin artikel (6) att det dr vanligt att kvinnor med endometrios far hora att deras
smérta dr en normal del av att vara kvinna, smirtan avfirdas eller far de hora att den beror pa
psykiska orsaker (6). I en kvalitativ intervjustudie baserad pd upplevelsen av att leva med

endometrios under ungdomen dras slutsatsen att det fanns bristande kunskap om sjukdomen fran



sjukvardens sida vilket resulterade i1 forsenad diagnostisering och en kénsla av ensamhet hos den
drabbade (4). Kvinnorna uttryckte dven nedsatt sjdlvkédnsla och ridsla 6ver hur symptomen

skulle begrinsa aktiviteter och relationer i deras vardagliga liv.

Rorande barn sa ska hélso- och sjukvard ges i sérskilt beaktande av barnets basta (9). Enligt de
nationella riktlinjerna f6r vard vid endometrios fir unga tjejer, som soker ungdomsmottagningen
med smarta, ofta hora att det 4r normalt att ha ont i samband med mens och samlag i borjan (3).
Riktlinjerna belyser dven vikten av forebyggande atgérder och ett bittre omhéndertagande av
unga med menstruationssmarta. Utredandet av svara menstruationssmartor eller misstankt
endometrios medfor manga vardbesok och begriansar den drabbade individen i sitt vardagliga liv
(6,7). Barn och unga soker ofta hjilp hos elevhilsa, vardcentral eller ungdomsmottagning
tillsammans med vardnadshavare, som ett forsta steg mot diagnos (1). SBU konstaterar att
forskning med utgangspunkt med den unga kvinnan saknas och omradet ér i stort behov att
utforskas eftersom tva av tre kvinnor med endometrios har symptom redan innan tjugo ars alder

och kanske kan denna kunskapslucka dessutom forklara den sena diagnosen (6).

Patientlagen sidger “Ndir patienten &r ett barn ska barnets instillning till den aktuella varden eller
behandlingen sa 1dngt som mdjligt klarldggas. Barnets instéllning ska tillmétas betydelse i
forhéllande till hans eller hennes adlder och mognad” (12). Lagen sidger dessutom att
vardnadshavare ska informeras om barnets vard och eventuella samtycke d& barnet &r under 18 ar
(12). Det ar tydligt att vdrdnadshavare involveras i barnets vardkontakter under barnadren i
Sverige, dock saknas studier undersdkande vardnadshavares perspektiv pa vardens bemétande av
det barn de har véirdnad for. Aven utifrin Barnkonventionen, som ocksa ir en svensk lag sedan
2020 (13), dr detta perspektiv hogst aktuellt att undersoka, grundat pa sjukdomen endometrios
komplexa natur samt hur lagar rérande hilso- och sjukvérd ir skrivna. Okad kunskap kan bidra

till en forbattring i motet med varden och vigen fram till diagnos.

1.3 Syfte

Syftet med denna kvalitativa studie &r att beskriva hur vardnadshavare upplever vigen fram till

diagnos av endometrios av det barn som de har vardnad for.



1.4 Fragestillningar

e Hur upplever vardnadshavare motet mellan barnet och varden under vigen fram till
diagnosen endometrios?

e Vilka konsekvenser upplevs detta ha fatt for barnet och dess familj?

2 Metod

2.1 Metodval

En kvalitativ metod valdes eftersom malet med studien var att fa 6kad forstaelse om hur
vardnadshavare upplever att vigen fram till diagnosen endometrios varit for det barnet de har
vardnad 6ver. Metoden lampar sig vl for att analysera och skapa forstaelse av individers

erfarenheter (14, 15). Intervjuerna var semistrukturerade.

2.2 Urvalsstrategi

Deltagarurvalet genomfordes i samverkan med Barnendometriosfonden (16). Krav pa deltagarna
i studien var att det barn som den vuxna &r vardnadshavare for, har diagnostiserats med
endometrios och att barnet pa grund av bekymmer/symtom av endometrios sokt vard fore att
denna fyllt arton ar. Inbjudan for att anmila intresse publicerades genom ett inldgg av
Barnendometriosfonden pa sociala medier (Facebook/Instagram). Genom utskicket kunde
deltagarna anmiila intresse via mejl till handledaren (Tomas Kirkhorn) for detta arbete. Gensvaret
den forsta veckan var begrinsat och genom ett snobollsurval, dir de forsta respondenterna
ombads att ta kontakt med ytterligare personer i urvalsgruppen, okade antalet
intresseanmélningar. Handledaren vidareforde mejladresserna till de tio forsta personerna som
skickade en intresseanmélan. Enbart mejladress och namn fordes till forfattarna infor

intervjuerna.

2.3 Intervjuguide



En intervjuguide framtogs i samrad med handledare utifran fragestillningarna samt med hjilp av
litteratur i dmnet (15). Fragorna utformades semistrukturerat for att framhalla djupare
reflektioner kring tidigare erfarenheter hos vardnadshavarna. Exempel pa detta dr “Hur har
forloppet paverkat ditt barn? Och “hur har vardforloppet paverkat familjen?” Vid flera tillfidllen

stilldes foljdfragor for vidareutveckling av svaren.

2.4 Genomforande av intervjuer

Efter genomford intresseanmélan till handledarens mejladress kontaktades de forsta tio
respondenterna via mejl av forfattarna for att boka in tiden for intervjun. Vardnadshavarna fick
forslag pa datum for intervju dér de sjdlva kunde onska tid eller byta dag for intervjun. Vid denna
kontakt fick alla vardnadshavare ett samtyckesbrev som skulle signeras och returneras for att
kunna delta i studien (se bilaga 1). Efter att virdnadshavarna signerat sitt medgivande skedde
intervjuerna via zoom och spelades in enbart till ljud. Under starten av intervjun informerades
deltagarna aterigen om att deltagande sker pa frivillig basis och ddrmed kan avbrytas nir som
helst om sa onskas utan vidare forklaring. Intervjuerna bestod av fragorna i intervjuguiden och
pagick mellan 20 till 30 minuter. Om vardnadshavaren hade mer &n en dotter som drabbats (och
diagnostiserats) av endometrios dir upplevelserna skilde sig at fick vardnadshavaren mojlighet
till hogst den dubbla tiden for att beritta om flera upplevelser. Inledningsvis presenterades
intervjuns syfte, uppldgg samt formalia. Forfattarna turades om mellan vem som stillde
forbestimda huvudfragor (se bilaga 2) och vem som observerade och stillde eventuella
foljdfragor. Intervjun avslutades med fragan om vardnadshavaren vill lyfta nagot som inte ansetts
belyst genom tidigare fragor. Funderingar/frigor om arbetet kunde stillas bade fore intervjun via
mejl eller under intervjun. Inspelningarna av intervjuerna arkiverades pd en losenordsskyddad

dator efter att ha transkriberats samma dag eller dagen efter intervjun.

2.5 Analys
Efter att forfattarna transkriberat intervjuerna och list dem upprepade génger for att fa en
uppfattning om vad som framgick i intervjun gjordes en latent innehéllsanalys. Studiens

kvalitativ textanalysmetod var utformad enligt féljande; meningsbédrande enheter, som svarar pa



fragestillningen, valdes ut. De meningsbirande enheterna kondenserades for att 6ka forstaelsen
av det som framgick i den. Direfter tilldelas kondensaten koder, vilka aterspeglade budskapet

hos de meningsbdrande enheterna. Kategorier skapades utifran koderna (se figur 1). Eftersom

kategorierna blev innehallsrika forfinades indelningen med subkategorier (15, 17).

Figur 1 - Exempel pa omvandling fran meningsbirande enheter till kategorier

8-10 gdnger utan hydlp sd all slut
dkte w1 inte in lingre ndr hon
hade 58 fruktansvirt ont. Hon
blew bara paslightad och
formedrad.

utan hyéilp, till slut dkte vi inte In léngre
nar hon hade s fruktansvirt ont och
svimmade av sméirtan. V1 vissic inte vad
som var fel och inte dem heller. Hon
blev bara gaslightad och fémedrad.

bemétande

Avgdrandet var ju nir nigon
verkligen lyssnade och ville
hydlpa. Detta dr endometrios, vi
ska hjdlpa dig och inte slippa
dig. Det var ju hos gyn som vi
fick detta hemétande. Vi behdvde
ndgon som fingade upp cn s
pass ung manniska och det var

dar vi fick det.

Avgdrandet var nir nigon verkligen
lyssnade och ville hjilpa. Detta ar
endometrios, vi ska hjilpa dig och inte
slippa dig. Det var hos gyn som vi fick
detta bemétande. Vi behévde ndgon som
fingade upp en =i pass ung minniska
och det var dir vi fick det.

Bra
bemétande

Meningsbarande enhet Kondensat Kod Subkategori Kategori

Ja och det ar ju svirigheten hir Det ar en svirighet nar man ar graft Hristande Kunskapsnivi -
att niir man ir graft inkompetent inkompetent som virdtagare, vilket man | kunskapsnivi hos virden siviil
som vardtagare, vilket man ganska ofta dr. Det ir en svir situation. s0m paticnicn
ganska ofta dr si. Dt &r ju en Dt ar besviirligt nar ctt barm har ont och

svir situation. Det dr besvarligt det ir svirt att formedla att det inte &r en

nar man har ont sjilv och det ar enillspik, utan en tjej som verkligen

jittebesvirligt nar eft barn har har ont. Generellt fick vt ett viildigt bra

ont, men det ir svart att formedla | bemétande, det var snarare

det har dr inte en gnallspik utan kompetensbrist hos bide oss och hos

det har &r en tje) som nér hon wvirdgivaren som var problemet.

siger att hon har sdhir ont s4 har

hon verkligen ont.

Wi dkte ju tn fill akuten sikert Wi dkte in till akuten sikert 8-10 ginger Hristande

Bemdtande

2.6 Etiska reflektioner

Denna studie genomfordes som ett studentarbete och etiskt tillstdnd soktes inte. Intervjuerna
genomfordes efter att ha inforskaffat godkénnande fran respondenterna. Anmélan till att delta i
studien skedde pa frivillig basis. Kontakten och inbjudan till respondenterna skedde via
barnendometriosfonden, sociala medier och bekanta till de forsta respondenterna. Forfattarna
delade dessutom inlédgget via personliga konton pa sociala medier. Det vill sidga inte via
sjukvarden, vilket garanterade frihet fran kopplingar mellan patienter och specifika vardenheter.
Respondenterna informerades i samband med utskicket om intresseanmilan att de kunde avbryta

sitt deltagande nir som helst, utan att ange sérskild orsak. De informerades dven om att
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innehallet i intervjun kommer att avidentifieras till skydd av deras integritet. All data fran
intervjuerna forvarades 16senordsskyddat och materialet anvindes endast for studiens syfte.
Respondenterna meddelades dven att all data skulle raderas nir studien slutférdes. D4 antalet
studier som belyser vardnadshavarnas perspektiv dr begrinsat dr det av betydelse att denna typ av
studie genomfors. Forhoppningsvis kan resultatet bidra till en bittre vard for de flickor som

drabbas.

3 Resultat

Tio stycken vardnadshavare intervjuades varav tre av vardnadshavarna hade erfarenhet av fler dn
ett barns vardforlopp. Deltagarna var utspridda 6ver hela Sverige. Nio av barnen fick
symtomdebut inom ett ar fran forsta menstruationen och aldern vid faststélld diagnos var mellan

15 och 26 ar (median 18,5 ar).

Analysen resulterade i1 sex olika kategorier, varav tre stycken har subkategorier. Kategorierna och

subkategorier som framtogs var:

Figur 2 Kategorier och subkategorier och deras relation till varandra

Kategorier och subkategorier

Paverkan pa
virdnadshavarens arbete,
ekonomi och barnets
skolging

Psykologisk ohilsa

Kunskapsnivi - hos virden saviil
som patienten

<

Bemiitande

Virdnavsharvens arbete och
ekonomi

Anklagelser

Kiinslan av att vara
misstrodd

Barnets skolging

Diagnostisering

Piverkan pi

Forsenad diagnos familjesituationen

Vikten av diagnos
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Vid citaten som presenteras nedan finns en bokstav som visar frén vilken intervju (a-j) som

citatet kommer.

Kunskapsniva - hos varden savil som patienten

Inom kategorin kunskapsniva aterkommer upplevelser hos vardnadshavarna att det fanns en

bristande kunskap rorande endometrios bland vardpersonal savil som hos patienten.

Den relevanta frigan om menstruationshilsa saknades vid majoriteten av vardbesoken, eller sa
normaliserades smirttillstdndet hos barnet. Detta uppfattades bidra till att komplicera manga steg

under vigen fram till diagnostiseringen, men dven upplevelsen av sjdlva motet med sjukvarden.

“Ingen frdagade ens om mens, ddrav stdilldes diagnosen forst vid 25 dars dlder (a)”

Ett gemensamt drag ur intervjuerna var att vardnadshavarna fick soka vard pa flera olika

instanser som en del i att hitta den hjdlp och kompetens de ansag sig behova.

Ytterligare en aspekt som framtrddde under intervjuerna var uppfattningen av en lag
kunskapsniva om endometrios hos vardnadshavarna sjilva, vid tiden for de forsta
vardkontakterna. I flera fall var det en bekant som informerade vardnadshavaren om att
sjukdomen fanns. Dessutom pastod manga att deras vig tillsammans med barnet fram till
diagnos hade kunnat se annorlunda ut om det funnits en allménbildning om den vanliga
sjukdomen sedan tidigare. Som en engagerad forilder tror de sig kunnat vara mer pastridiga i

sokandet efter ritt vard.

“Det dr en svdrighet ndr man dr gravt inkompetent som vdrdtagare, vilket man ganska ofta dr.
Det dr en svar situation. Det dr besvdrligt ndr ett barn har ont och det dr svdrt att formedla att
det inte dr en gndllspik, utan en tjej som verkligen har ont. Generellt fick vi ett vdildigt bra
bemotande, det var snarare kompetensbrist hos bade oss och hos vardgivaren som var problemet.

(1)

Bemotande
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Kategorin bemotande syftar till motet mellan savil vardpersonal och vardtagaren sjidlv som
tillsammans med vardnadshavaren. Det finns upplevelser av bade bristande bemdotanden savil

som bemotanden med empati och bekriftelse.

I denna kategori framkommer upplevelser att vardpersonal inte tagit vardnadshavarna pa allvar,
eller avfirdat deras barns smérta och symptom. Tre av vardnadshavarna beskriver bemétandet
som ett “medicinskt trauma” for barnet som blivit ridd for att inte bli lyssnad pa eller inte lingre
vill soka vard. Vardnadshavarna uttryckte att de sjdlva och barnet upplevt fornedring och
psykologisk manipulering i samband med vardmoten. Instéllningen fran vardpersonal

uppfattades som nonchalant och férdomsfull.

“Vi akte in till akuten sckert 8-10 ganger utan hjdlp, till slut dkte vi inte in ldngre ndr hon hade
sd fruktansvdrt ont och svimmade av smdrtan. Vi visste inte vad som var fel och inte dom heller.
Hon blev bara gaslightad och fornedrad. (e)”

Det fanns dessutom brister gillande en aldersanpassad vard, bade géllande sprakanvindning och
undersokningar. Vardnadshavarna kénde sorg for sina barn som behdvt genomga en méngd olika
gynekologiska undersokningar, vid sa ung alder. Nagra beskriver till och med dessa

undersokningar likt 6vergrepp.

Uppfattningen fran vardnadshavarna var att de sjdlva behovde vara starka och hart drivande for
att fa den hjilpen som de behovde fran sjukvarden. Vardnadshavarna kénde en generellt hog
press pa sin egen medverkan i vardforloppet. Manga fick daligt samvete i samband med
vardmotena, men kinde i efterhand en ldttnad 6ver hur de agerat, da deras handlingar bidrog till

att diagnosen kunde faststillas.

En annan aspekt som lyftes var upplevelsen av ett ifrdgasittande fran vardpersonal, nir den
manliga vardnadshavaren f6ljde med barnet pa vardbesok. Vardpersonal gav intrycket av att
mensturationsrelaterade problem associerades med narvaro av den kvinnliga vardnadshavaren

och att barnet stottades av den manlige var méarkligt.
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“Det var ganska mdnga av vardgivarna som var vdildigt ifrdgasdttande till varfor jag var ddr

som pappa. Det uppfattade vi bdda som lite smajobbigt, det var lite tveksamt till varfor det var
Jjag. ()"

Nagra av vardnadshavarna uttryckte att vardpersonalen oftast var vinliga, men om de inte visste
vad det fysiska felet var, forsokte de hitta andra forklaringar till smértan, vilket gjorde

bemotandet samre da vardnadshavarna och barnet inte kénde sig forstadda.

Beskrivningen av ett bra beméotande enligt vardnadshavarna innefattade empati, kénslan av att bli
tagen pa allvar och lyssnad pa. Vardnadshavarna beskriver att vindpunkten i bemotandet fran
sjukvarden kom nér de triffade en ldkare som lyssnade, bekriftade smértan och tog dem pa
allvar. Dessutom behodvdes en aldersanpassad vard gentemot barnet samt anviandningen av
nivaanpassad terminologi. Kénslor av trygghet skapades nir ldkaren ville f6lja upp den

vardsokande kontinuerligt.

“Avgorandet var ndr ndgon verkligen lyssnade och ville hjilpa. ‘Detta dr endometrios, vi ska
hjdlpa dig och inte sldippa dig.” Det var hos gyn som vi fick detta bemotande. Vi behovde ndgon
som fdangade upp en sa pass ung mdnniska och det var ddr vi fick det. (i)”

Diagnostisering

Inom kategorin diagnosticering ingick tva subkategorier: forsenad diagnos och vikten av
diagnos. Inom kategorin delades upplevelser om att diagnosen fordrojdes flera ar pa grund av
ansedd bland annat okunskap, feldiagnostisering och avfirdande av barnets symptom. Betydelsen

av att fa en diagnos ansag vara stor, da detta ofta ansags forbittra vardens bemotande.

Forsenad diagnos

Det framkommer av intervjuerna vardnadshavarnas kontakt med varden tillsammans med barnet i
detta drende borjade i samband med forsta menstruationen eller inom ett ar darefter men
diagnosen stilldes flera ar efter symtomdebut. Det framgick beskrivningar av ett flertal olika

faktorer som upplevdes orsaka forseningen av diagnostiseringen. I manga fall framgick en
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kombination av okunskap, avfirdande av symptom, felaktiga diagnoser eller bristande

uppfoljning av vardkontakter som bakomliggande faktorer for den sena diagnosen.

“Vi ringde vdrdcentralen, de sa att vi skulle ringa gyn. Gyn sa att vi skulle kontakta
vdrdcentralen. Vi sokte hjilp pa ungdomsmottagningen och de sa att vi har ingen kompetens, vi

vet ingenting. Hon blev bollad fram och tillbaka och sd vidare. Till slut fick hon soka akut. (d)”

Upplevelsen av att inte fatt ritt hjilp for att kunna stilla rétt diagnos i tid dr gemensam hos
vardnadshavarna. Ofta avfirdades barnen av sjukvarden da personal uttryckt att barnet var for

ungt for ett laparoskopiskt ingrepp.

Att barnen blev feldiagnostiserade pa grund av sina symptom var vanligt forekommande. Det
drabbade barnet utreddes for bland annat blindtarmsinflammationer, urinvédgsinfektioner eller
glutenintolerans, utan framgang. Lékare forstod ofta inte vad som var fel, medan andra uttryckte
att det kunde vara normalt med smérta och att den skulle uthirdas. Nagot som gjorde
vardnadshavarna frustrerande och upprorda var nir vardpersonal ifragasatte barnets psykiska
maende eller antog att vardbesoket grundades i en tonarsattityd eller ett

uppmirksamhetssokande.

“Vi fick hora fran sjukhuset att den hdr problematiken (symtomen) kunde forklaras av att hon
var en tondrstjej som ville ha uppmdrksamhet, eller att det var ndgot psykiskt da hon var
hogpresterande. Pa vardcentralen ville man inte ens skriva en remiss till sjukhuset, vi fick ta

saken i egna hénder. (a)”

Vikten av diagnos

Det forekom en gemensam uppfattning bland vardnadshavarna rorande vikten av att fa en
diagnos. Att fa diagnosen forindrade sjukvardens bemotande gentemot dem. Vardnadshavarna
pastod sig med hjélp av diagnosen bli tagna pa allvar till skillnad fran tidigare och det var en
lattnad for att veta vad som var fel hos barnet, det blev enklare att 1dra sig mer om sjukdomen,

smirthantering och behandling.
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“Min bild av det hdr dr att ndr man vdl har en diagnos i handen sd éppnar det en massa dorrar.
Innan dess var hon en tjej med menssmdrtor som var pd akuten av ndgon konstig anledning. Ndr
hon vdl hade endometrios sd fanns det en helt annan forstaelse for vad det var och vad som
pagick. Min bild var att det inte alltid var alla (sjukvardspersonal) som visste vad endometrios

var, men sjdlva diagnosen gjorde att dorren dnda oppnades. (f)”

“Det var en lang vdg fram till att fa gora titthalsoperationen, men da konstaterades
endometriosen. Efter det tycker jag att bemotandet landade ddr jag hade velat ha det fran
borjan. (h)”

Négra uttryckte dessutom att de med diagnosen fick en validerad forklaring for barnets maende
och hilsa. Med diagnosen som kvitto kunde de fa en forstaelse fran omgivningen som ifragasatt

barnets franvaro.

Paverkan pa vardnadshavarens arbete, ekonomi och barnets skolgang

Inom kategorin paverkan pa arbete, skolgang och ekonomi ingick de tva subkategorierna:
Vardnadshavarens arbete och ekonomi och barnets skolgdng. Kategorin innehaller berittelser om
missad arbetstid for vardnadshavaren och missad skolgang for barnet. Den missade arbetstiden

for vardnadshavaren har paverkat familjens ekonomi negativt.

Vardnadshavarens arbete och ekonomi

Ett dterkommande dmne som togs upp var forlorad arbetstid. Bakomliggande orsaker till att
behova vara hemma istillet for pa arbetsplatsen var att kunna delta vid lakarbesok och varda
barnet i hemmet. En del tog upp att det var svart att vara franvarande fran jobbet, da detta
paverkade foridldern ekonomiskt eftersom man inte kunde ansoka om bidrag for vard av barn
(VAB) pa grund av barnets alder. Vardnadshavare fick ansoka om ledighet eller anvinda
semesterdagar for att kunna ta hand om och se efter barnet. Flexibla arbetstider virderades hogt,
eftersom det mojliggjorde for vissa av vardnadshavarna att kunna vara delaktig i barnets

behandling och omvardnad.
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“Det paverkade dven mig ekonomiskt da jag var tvungen att ta tjidnstledigt eller semester for att
folja med min dotter pa vardbesok. Jag dr forskolldirare och ddir gar det inte att bara ta ledigt en
halv dag hur som helst. (b)”

En del av vardnadshavarna uttryckte behov av att fa bidrag, da de behovde vara hemma fran
arbetet for att varda sina barn pa grund av symtom orsakade av endometrios. Vissa fick i
efterhand ersittning frin LOF (Regionernas omsesidiga forsikringsbolag) for undvikbart lidande
och forsenad diagnos, men dessa pengar gick oftast till barnet som da blivit myndig. Det har inte
funnits mojlighet till retrospektiv fordldrapenning for de fordldrar som har haft en minskad
inkomst till f6ljd av missad arbetstid och vardbehov hos det sjuka barnet. Dock har alla
vardnadshavare uttryckt att pengar aldrig har kunnat kompensera for det lidande som familjen

och framfor allt barnet genomlevt.

“Jag kunde inte jobba pa flera ar, men ndr hon fick sin diagnos fick jag i alla fall vardbidrag. Det
har forstort hela min privatekonomi pa grund av att hon inte fatt rditt vard. (a)”

Barnets skolgang

Liksom att vardnadshavarna missade arbetstid, missade manga av barnen helt eller delvis
moment i skolan under perioder. Dessa perioder kunde vara arslanga med hog franvaro eller
kortare i samband med menstruationen. Aterkommande var att den missade skolgingen berodde
pa smirta, som utan adekvat smértlindring, begrinsade barnet avsevirt i mojligheten att delta i
undervisningen. En del av barnen missade en sa stor del av undervisningen att ett komplett betyg

inte kunde astadkommas.

“Hon dr sjukskriven och har inte kunnat gda gymnasiet som hon har velat. Det har paverkat

henne enormt. Hon dr hemmavarande och ganska dalig diran, hela livet dr fordndrat. (g)”

Stod och forstaelse fran skolan ansags att saknas i flera fall. Da extra hjilp efterfragats, har inte

sadan erbjudits.

Psykologisk ohilsa
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Inom kategorin psykologisk ohilsa ingick tva subkategorier: anklagelser och kdnslan av att vara
misstrodd. Kategorin innehéller berittelser av att bli anklagad for barnets franvaro i olika
sammanhang men dven upplevelser av att vigen fram till diagnos bidragit med betydande ohilsa

och missfortroende gentemot varden.

Anklagelser

En majoritet av vardnadshavarna upplevde sig anklagade fran skolan, virden och bekanta i
samband med barnets tillstdnd. Anklagelserna var ofta kring att man tog barnets smirta pad for
stort allvar eller att man inte borde lata barnet missa skolan. Manga upplevde det svart att bemota
omgivningens ifragaséttande av vad som pagick, sa ldnge det inte fanns en diagnos som kunde

motivera deras agerande.

“Har man ingen forklaring sa blir man ifragasatt som fordlder. For min del blev det
socialanmdlningar eftersom hon inte kunde ga i skolan. Jag pratade med hennes mentor varje
dag och visade alla ldkarintyg, men ldkarna skrev ju fel saker. (a)”

Kinslan av att vara misstrodd

Kinslan att vara misstrodd togs upp i alla intervjuerna. De flesta upplevde att varden inte trodde
pa dem och virdnadshavarna misstinkte dirfor att de blev felaktigt avfiardade och hemskickade.
Kinslan av att vara misstrodd paverkade dels vardnadshavarna och dels det drabbade barnet och
det har lett till ifragasittande av den egna mentala hilsa. En majoritet berittade att deras dotter
hade ként sig misstrodd nir hon sokte vard pa grund av i huvudsak smérta som orsakats av

endometrios. Kénslan av misstro har resulterat i att manga idag kdnner en ovilja for att soka vard.

“Det dr jobbigt att hjdlpa ett barn som inte upplever att det blir lyssnat till. Det dr svart att
motivera att fortsdtta soka hjdlp. Det skapas ett misstroende till vdr vdardapparat. (h)*“

Maénga av vardnadshavarna menade att den forsenade diagnostiseringen och oforstaelsen fran
vardens sida, har resulterat i ett bristande vélbefinnande for hela familjen. Det psykiska
vilmaendet hos barnet har paverkats genom att barnet ként att ingen tror pa henne och hennes

smirta. Alternativt har barnet undrar vad det &r for fel pa henne och varfor hon har sa ont. Andra
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vardnadshavare har uttryckt att barnet har utvecklat angest infor vardbesok. Gemensamt for alla
intervjuer var att vardnadshavaren upplever det som att motet med varden har paverkat barnets

psykiska vilmaende negativt.

“Efter ett antal dar fick hon dngest for hon var livrddd att fa sa ont igen. Hon ville helst inte
behova dka in till sjukhuset. (j)”

Vardnadshavare har berittat att motet med varden har paverkat dem eller andra
familjemedlemmars hélsa och vilbefinnande till det simre. En annan sak som orsakat mycket

lidande hos vardnadshavarna var nér barnen hade mycket smirta.

“Aven for min man var det mentalt jittejobbigt att se sitt barn ha sd ont, siklart for lillsyrran
med. Jattetufft, som fordlder skulle man vilja ta den hdr smdrtan alla dagar i veckan. Det var
otroligt jobbigt. (c)”

En annan aspekt som lyftes var att vardnadshavarna uttryckte ett behov av stod bade fran
sjukvardens sida, men dven frdn andra ménniskor som befann sig i en liknande situation under
den vardsokande processen tillsammans med barnet. Under intervjuerna uttryckte manga att de
sjdlva fatt vara samordnare eller projektledare for barnets olika vardkontakter och sjdlv behovt
frdga om nya besked eller mediciner. En kidnsla av ensamhet och att kontakten med varden
paverkat deras méende till det simre beskrevs, och det fanns en efterfragan av ett forum med

andra 1 samma sits var stor.

“Jag onskar att det fanns ett forum tillsammans med andra fordldrar, ocksd for min dotter sa
hon kan trdffa andra med endometrios. Man dr isolerad i det och behover stod fran andra, dven

sa att man kan hora vart de fdtt hjdlp och inte. (g)”

Paverkan pa familjesituationen

Kategorin beskriver hur vardnadshavare upplever att framtidsdrommar och sociala sammanhang

paverkats av att ett barn i familjen utreds for symptom som visar sig vara endometrios.
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Framtidsdrommarna for barnet och dess familj har paverkats av métet med varden.
Framtidsdrommar som i huvudsak ansags bli paverkade var att barnet inte lyckades komma in pa
den utbildning som hon ville, och dirmed inte kunde fa den karridr hon dromt om. En annan
aspekt var att vardnadshavare kidnde en oro infor barnets mojligheter till att sjdlv bli fordlder en
dag, samt att nuvarande behandling skulle sluta fungera. Manga upplevde det som att deras liv

hade fordndrats i samband med dotterns sjukdom.

“Jag forstod att det var nagot fel i en barnkropp som har sd fruktansvdrt ont. En tjej som var
jdtteduktig i skolan och hade drommar om att bli likare, hade bra betyg och allt sant. Och helt
plotsligt kan hon inte ga i skolan, hon svimmar, tog Alvedon men det hjdlpte ingenting. (f)”

Sociala aspekter i det vardagliga livet har paverkats for manga av familjerna. Vardnadshavarna
uttryckte att deras sociala planer och engagemang har begrinsats av att stindigt behova soka vard
och ta hand om sitt barn. Manga har uttryckt det som svart, &ven om barnet varit stort nog, att
lamna denna hemma for att sjdlv delta i sammankomster. Genomgaende tyckte vardnadshavarna
att deras barn blivit isolerade till f6ljd av sina besvir och den langa kontakten med varden.
Utover att en del upplevt det som att barnen har forlorat vinner, var det manga som tyckte att det
hade paverkat barnets mojlighet att delta i foreningsliv och idrottsaktiviteter. Detta trots att fysisk

aktivitet ofta dr nagot som har hjélpt med att lindra barnets sméirta.

“Det har paverkat henne otroligt. Hon har varit sjukskriven langa perioder helt eller delvis. Nu
dar det tre ar sedan hon kunde jobba heltid. Det har slagit ut henne viildigt mycket och gjort
henne isolerad. Hon har svdrt att hdnga med kompisar, hon har forlorat vinner, alltsa det
sociala livet ddr ingen forstar och tycker bara att hon dr en pain att vara med. Sa hon har varit
oerhort ensam. En sommar lag hon inlagd pa sjukhuset 6 veckor i rad och da var det inte en
enda mer som var och héilsade pd henne dn jag och [min man]. Det dr en ensam kamp pd vdaldigt
mdnga plan. (j)”

4 Diskussion

4.1 Resultatdiskussion

Resultatet visade att vardnadshavarna haft savil negativa som positiva upplevelser av bemotandet

av varden under vigen fram till diagnosen tillsammans med barnet. Som helhet har innehallet i
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intervjuerna varit lika pa sa sitt att samma @mnen togs upp t.ex att det finns en problematisk
forsening av diagnostiseringen ir ett faktum och vardméten har kantats av bristfillig kompetens

och brister 1 bemdtanden.

Vardnadshavarna har reflekterat over att vardpersonalens bristande kunskap om endometrios
resulterat i problem med bdde diagnostisering och beméotande. Detta ligger i linje med tidigare
forskning (4). Motet med en ldkare &r ett maktforhdllande och i manga fall litar man pa och
lyssnar till ldkaren eftersom man som patient star i underldge pa en kunskapsméssig niva (18).
Resultatet fran studien tyder pa att ldkaren, under vardbesoket, inte givit det fortroende och tillit
som kravts for att gora vardnadshavaren och barnet trygga. Det &r svart att tolka om denna
upplevelse grundar sig i mer dn en okunskap, som till exempel bristande resurser och tid inom
sjukvarden. Det har inte bara funnits en upplevd okunskap hos vardpersonal utan dven hos
vardnadshavarna sjdlva. Det har funnits en intressant sjdlvkritisk process dér vardnadshavarna
rannsakat sin egen kunskapsnivd om endometrios nu i efterhand. Tolkningen av detta &r att
samtalsdmnet mensturationshilsa maste aktualiseras i samhillet, bade inom varden och hos
privatpersoner. Samhéllet maste bidra till att 6ka medvetenheten om sjukdomens forekomst,
alternativt att elevhilsan, vars uppdrag ér att ge forebyggande och hélsofrimjande stod, skulle

kunna informera féréldrar i samband med fordldraméten i skolan (19).

Overviigande delen av bemétandet har upplevts negativt grundat i brist pA empati, avfirdande
och ifragasittande. Samtidigt har bemétande med ett omhéndertagande och engagemang funnits.
Motet med varden har i vissa fall resulterat i att vardnadshavaren, tillsammans med barnet, borjat
tvivla pa sin egen sanning och sin mentala hilsa. Grundat pa vardnadshavarnas berittelser kan
det ifragasittas huruvida hélso- och sjukvardslagen och patientlagen efterfoljs géllande
utredningen av menstruationsproblem och endometrios (9,12). Det framgar att det finns en
bristande respekt for den enskilda individens vardighet. Dessutom tillgodoses patientens behov
av trygghet, kontinuitet och sékerhet ej 1 den utstrickning som efterfragats. Sjukvarden maste
uppmirksamma dessa patientberéttelser och ansvara for att bemdtandet av dessa patienter
forbéttras. Dessutom upplever vardnadshavarna att man som fordlder maste vara stark och

pastridig for att bli tagen pa allvar och fa den vard barnet behdver. Hilso- och sjukvérdslagen
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sdger att vird ska ges pé lika villkor for alla (9), men i verkligheten 4r det inte lika da
vardnadshavare tillsammans med barnet blir avfardade i detta drendet, trots att barnet lever med
en kronisk sjukdom. Dessutom framkommer en sdrbehandling av den manliga fordldern, vilket

inte gor virdmotet jimstillt mellan konen.

Att patienten sitts 1 forsta rummet dr viktigt och att patienten kénner sig hord och respekterad.
Vikten av ett dldersanpassat och forstaeligt vairdmote var dessutom avgoérande for uppfattningen
av ett bra bemotande. En 6kad empati och lyhordhet fran vardgivarna behovs och ansvaret att
uppfylla detta ligger pa all vardpersonal, samtidigt som den vardsokande maste vara mottaglig
for vardforloppet. For att gora vardmotet bittre i denna aspekt, dr kontinuerliga utbildningar av

sjukvardspersonal kring &mnen sasom endometrios av stor vikt.

Resultatet visar manga negativa konsekvenser av den forsenade diagnosen som tolkas kunna
minimeras och forhindras av en snabbare handlédggning i drendet. Till exempel hade behandling
och smarthantering kunnat sdttas in tidigare. Resultatet visar att det finns ett bristande
ansvarstagande for dessa patienter och en samtidig okunskap om sjukdomen, vilket resulterat i
fel diagnos, bortforklaringar och forsenad diagnos. Det dr tydligt att en diagnos &r viktigt for
bemotandet av dessa patienter, det validerar deras anledning till att s6ka véard och bli bra bemotta

samtidigt som det stirkt det individuella sjdlvfortroendet.

Kategorierna kunskapsniva, bemdtande och diagnosticering baserades pa den forsta
fragestédllningen: Hur upplever vardnadshavare motet mellan barnet och varden under vigen fram
till diagnosen endometrios? Det finns samband och potentiella dverlapp mellan de tre
kategorierna. Till exempel kunde en bristande kunskapsniva hos vardpersonal orsaka bade
forsenad eller fel diagnos savil som ett sa kallat daligt bemdtande. Samtidigt kan ett daligt
bematande leda till bade fel och forsenad diagnos savil ge intryck av bristande kunskap gillande
endometrios. Att tolka vad som fororsakade vad &r svart, mest troligen &r utfallet av
vardnadshavarnas upplevelse, en kombination av de olika kategorierna utan given inbordes

ordning.
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Vardnadshavarna forlorade arbetstid da barnets behov kriavde att vardnadshavarna var hemma,
dven ndr barnet blev éldre, eftersom smaértan ofta gjorde att barnet uppfattades som yngre @n sin
verkliga &lder och hade ett 6kat behov av en nidrvarande vuxen. Att vardnadshavarna inte kunnat
jobba har péaverkat ekonomin i familjen och samhallet, da familjer har blivit beroende av bidrag.
Att fa retroaktiv ekonomisk ersittning for den tid man behdvt vara hemma med sitt barn var
ndgot méinga uttryckte ett behov av, men inte blivit erbjudna. Utdver den ekonomiska paverkan
har vardforloppet dven skapat en misstro till samhéllsinstanser, sdsom varden och skolan.
Misstron har ytterligare spétts pd av att den ekonomiska erséttningen uteblivit. Att manga
vardnadshavare tvingas vara hemma med sina barn paverkar samhallet, d& deras arbetsuppgifter
inte utfors och att familjerna blir beroende av bidrag. Utdver att paverka respondenternas arbete
har vardforloppet dven paverkat barnens skolgang. Likavél som att vuxna kvinnor med
endometrios sjukanmaler sig fran jobbet mer frekvent dn andra(5), sé visar resultatet pd en
minskad ndrvaro i skolan hos barnen som drabbats av endometrios. Att barnen missat s mycket
skolgéng och att virdnadshavarna behdvt vara hemma beror till stor del pa vardens hantering och
den forsenade diagnostiseringen. Darfor ar svensk sjukvérd delvis bérare av ansvaret for de

effekter som vardforloppet fatt for samhallet, familjen och den enskilda individen.

I enighet med tidigare forskning resulterar en forsenad diagnos i forsdmrad livskvalitet (5, 10,
11). Den l4nga végen fram till diagnos associeras med betydande ohélsa, inte bara for barnet
sjalv utan dven for vardnadshavaren och 6vriga familjemedlemmar. Tidigare forskning har visat
att vardsokande kvinnor med menstruationssmaérta ként att de inte blivit tagna pa allvar (2, 4, 10).
Aven om undersokningsgruppen i dessa studier skiljer sig at, har denna studie visat att &ven barn,
utifrdn vardnavhsvarens perspektiv, kinner att de inte blivit tagna pé allvar. Det har skapats ett
bristande fortroende och en dngest gentemot sjukvéarden och vardbesok. Kéinslan av att vara
misstrodd och hjalplds tillsammans med ansvaret for vardkontakterna har tagit energi fran
vardnadshavaren som ként sig ensam och utmattad. Att vigen fram till diagnos varit pafrestande
och tuff for hela familjen &r inte konstigt. Bade barnets savil som ovriga familjemedlemmars liv

har blivit paverkade bade gillande vardag, framtidsdrommar och sociala sammanhang.

4.2 Metoddiskussion
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For att bedoma trovirdigheten i kvalitativa textanalyser kan reflexivity, credibility, dependability

och transferability utvirderas (20).

Reflexivity beror forskarens egna erfarenheter av det studerade dmnet (21). Innan arbetet startade
hade bada forfattarna begriansad kunskap om hur métet med varden och vigen fram till
diagnosticering av endometrios kan paverka vardhavshavare sévil som barnet som drabbats.
Detta kan ha paverkat arbetet i en positiv riktning eftersom ingen av forfattarna hade en
forutfattad mening om hur resultatet borde bli, som da har 6kat arbetets objektivitet. Dock finns
det en risk for att den som intervjuar soker ett visst resultat och darmed formulerar fragorna
dérefter. For att vara neutrala fick forfattarna inte reda pa mer dn mejladress och namn pa de
personer som anmélde sitt intresse. Eventuell upplevelse som skrevs redan vid intresseanmélan,
av vardnadshavarna, till handledaren fordes ej vidare till forfattarna. Likasa anvédndes
intervjuguiden for att minska risken att fraigorna riktades pa ett visst sitt, sirskilt i senare
intervjuer da forfattarnas kunskap 6kade. Bada forfattarna deltog vid alla intervjuer for att

minimera risken att resultatet paverkades av vilken av forfattarna som holl intervjun.

Credibility avser bedomningen av hur pass limplig metoden &r for att uppna syftet med studien,
samt hur pass lampliga virdnadshavarna i studien &r for att svara pd forskningsfragorna (20).
Studiens fragestillning som grundar sig i personens upplevelser och tankar kring hindelser
lampar sig vl for en kvalitativ studie. Det finns styrkor och svagheter med urvalet som gjordes.
Genom att intervjua vardnadshavarna kan forstaelsen for hur man upplever métet med varden
mojligen bli fordjupad, da ytterligare en synvinkel utforskas. I fallen dir vardnadshavaren
beskriver barnets upplevelser kan detta dock ha paverkats av deras egen upplevelse. For att 6ka
studiens trovardighet presenteras citat fran alla tio vardnadshavare i resultatet. Det finns en risk
for att den som berittar minns fel nir nagot ska aterges i efterhand. Det &r svart att undvika vid
studier nédr man vill undersoka hur nagon har upplevt ett forlopp i efterhand. Det kan ocksa vara
sa att de som har nagot speciellt att beritta dr de som véljer att delta i studien och darfor inte
representerar en storre population. Detta har forsokt minskas genom att alla i urvalsgruppen har
fatt samma mojlighet att delta i studien. Snobollsurvalet kan ocksa ha bidragit till att stickprovet

inte dr representativt for den storre populationen.
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Dependability speglar om vardnadshavarna har haft samma forutsittningar under studiens gang
(20). Det fanns flera strategier for att uppna att alla vardnadshavare skulle ha samma mojligheter.
En strategi var, som tidigare namnts, att samma fragor i intervjuguiden anvindes vid alla
intervjuer. Att intervjuerna var av semistrukturerad karaktir gjorde att foljdfragorna skilde sig at
beroende pé vad respondenten sjdlv tog upp. Under arbetets gang fick forfattarna en 6kad
kunskap om @mnet och kunde dirmed stilla mer specifika foljdfragor. A andra sidan har den
semistrukturerade karaktiren bidragit positivt till arbetet eftersom det gav mojlighet till fria
foljdfragor. Ytterligare en strategi for att 6ka jamlikheten var att lata vardnadshavare vilja vilken
tid de ville delta i studien under en tvaveckorsperiod. Detta minskade risken for att ndgon skulle

vara tvungen att avsta.

Transferability beror hur vil resultaten kan generaliseras (20). En begrinsning med arbetet var att
det enbart inkluderade tio deltagare, dessa kom dock fran hela Sverige. Men trots det lilla urvalet
star denna studies resultat i linje med tidigare forskning, vilket tyder pa att detta resultat dnda kan
vara representativt. Det dr dock svart att dra slutsatser om hur vardnadshavare upplevt motet med

varden och vilka konsekvenser detta upplevs fatt i en storre population.

5 Slutsats

Denna studie har bidragit med en okad forstaelse av hur vardnadshavare upplever vigen fram till
diagnosen endometrios av det barn som de har vardnad for. De beskrivna upplevelserna om motet
mellan varden, vardnadshavaren och barnet brister pa manga sitt. Resultatet visar att det finns en

brist 1 kunskapsniva géllande endometrios savil i1 sjukvarden som i samhéllet bland

privatpersoner. Virdens bemdtande upplevs dven fa allvarliga konsekvenser som péverkar hela
familjen, till exempel ekonomiskt, psykisk och socialt. Utifran vad lagstiftningen siger gillande
jamlik vard och att uppfylla patientens behov av trygghet, kontinuitet och sékerhet ifragasatts
huruvida den efterfoljs gillande denna patientgrupp (9,12). Det finns en stor forbéattringspotential
1 vardens bemoétande under tiden fram till diagnostisering av endometrios. Framtida arbete borde

fokusera pa att 6ka kunskapen om endometrios samt striva efter att forsoka gora den beskrivna
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upplevelsen av bemdtandet bittre. Andra alternativ for framtida forskning &r att genomfora en
storskalig studie som undersoker motet mellan vardnadshavare, barnet och varden under tiden
fram till diagnosen endometrios. Detta for att ett mer representativt resultat ska ligga till grund av
potentiella forbattringsatgérder. Studien kan forhoppningsvis leda till att mdtet med varden

forbéttras s att bade barn och vardnadshavare upplever sig horda, forstddda och respekterade.

6 Arbetsfordelning

Den information om studiedeltagande som skickades ut skrevs av forfattarna med vigledning av
handledaren. Handledaren mottog intresseanmilningar och forde vidare mejladresserna till de tio
forsta intressenterna till forfattarna. All mejlkorrespondens skedde via den ena forfattaren, Ingrid
Norstedt. Intervjuerna och transkriberingen skedde av bada forfattarna i samrad med varandra.

Analysen genomfordes och arbetet skrevs gemensamt av bada forfattarna.

7 Tack

Ett stort tack till de tio vardnadshavarna som gjorde studien mojlig genom att med stort talamod
och Oppenhet besvarade vara fragor. Vi vill dven tacka var handledare Tomas Kirkhorn for
betydelsefull vigledning och Katarina Steinfeldt, ordférande fér Barnendometriosfonden, som

mojliggjorde arbetet.
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9 Bilagor

Bilaga 1 - Samtyckesbrev via mail

LUNDS UNIVERSITET

Medicinska fakulteten

Institgbionen for klimeska velenskaper Lunsd
Barn med endometrios- en kvalitativ intervjustudie med vérdnadshavare kring motet med varden
och tiden fram till diagnos.

Du har svarat positivt till att delta 1 ovanstdende intervjustudie.

Studien genomfors som ett studentarbete, och syfiar till att 6ka kunskapen och forstaelsen for hur
virdnadshavare upplever motet av varden och tiden fram till diagnos for det barn denna har virdnad for.

Intervjun beridknas ta 20 till 30 minuter och genomférs av oss likarstudenter Tilda Gertsen och Ingrid
Norstedt, under perioden 22/4- 5/5. Intervjun sker via zoom.

Med Din tillatelse vill vi gdrna spela in intervjun. Inspelningen kommer att forvaras inldst och raderas
efter avslutad studie.

Deltagandet ir helt frivilligt och Du kan avbryta nir som helst utan att du behiver ange varfor. Den
information Du limnar ifrdn dig kommer att anonymiseras. Ersitining for deltagandet 1 studien erbjuds ej.

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

Jag har tagit del av informationen om studien “Barn med endometrios- en kvalitativ intervjustudie med
vdrdnadshavare kring métet med varden och tiden fram till diagnos”

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

Hirmed ger jag mitt samtycke tll att delta i studien.

Namn: ... Telefon: ..

Om Du har ndgra frigor eller vill veta mer, kontakta girna oss eller vir handledare.

Med viinlig hilsning,
Tilda Gertsen, likarstuderande, ti8 103 ge-s{@student.lu.se
Ingrid Norstedt, lakarstuderande, in5168no-s@student.lu.se

Tomas Kirkhorn, univ lektor, handledare

Institutionen for kliniska vetenskaper Lund
IKVL-kansli, BMC F12, Sélvegatan 19, 221 84 LUND
e-post: tomas . kKirkhom@med.lu.se tel: 070-3344599




Bilaga 2 - Intervjufragor

Del 1: Introduktion

Q1 Hur ménga barn har ni med endometrios?
Q2 Hur gamla var barnen nir de fick diagnosen?
(3 Hur gamla ér barnen nu?

Q4 Var ir ni ifran?

Del 2: Motet med varden

05 Hur det gick till nér ni forst sokte vard med barnet i detta drende?
Q6 Hur har din/er vég varit tillsammans med barnet fram till diagnos?
Q7 Hur uppfattar du att bemotandet fran varden har varit?

(08 Nir och var sokte ni vard forsta gdngen?

Q9 Hur upplevde ni bemotandet vid forsta vardtillfallet?

Q10 Hur har/Har vardforloppet utvecklats/foriandrats?

Del 3: Konsekvenser

Q11 Hur har vardforloppet paverkat ditt barn? (Vardag, socialt, skola)

Q12 Hur har vardforloppet paverkat familjen? (Socialt, ekonomiskt 0.s.v.)

Del 4: Avslutning

Q13 Ar det nigonting du kinner ir viktigt att lyfta om er/din historia som du inte kiinner har

framgétt?
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