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Addiction labels, misunderstandings, and mistreatment — How health care, friends’ and

family members’ responses affect the identity of a group of endometriosis patients

Abstract

The purpose of this thesis is to examine how a group of five endometriosis patients who have,
at some point, sought medical attention for their symptoms in Sweden, perceive the
healthcare system and their loved ones to react to their pain, and how these reactions affect
the informants’ self-identities. The study is based on five semi-structured interviews with
endometriosis patients, and to generate better understanding of the material, phenomenology
has been used as the theoretical framework of this thesis. In short, the majority of the
reactions from the healthcare system have been negative, the majority of the reactions from
the loved ones have been positive, and higher pain levels during flareups correlate with
stronger identification with the endometriosis diagnosis. There are, however, some outliers in

each category mentioned.

Nyckelord: endometrios, endometriospatienter, narstaende, halso- och sjukvard,

sjukdomsidentifikation, identitet.



1. INLEDNING

1.1 Bakgrund

”Du har bara mensvirk! Allt ser normalt ut.”
”Det ar inte normalt att ha sadhér ont.”

”Inte for dig kanske.”

Ovanstaende text &r ett utbyte jag hade med en gynekolog for nagra ar sedan. Jag sokte vard
for svara buksmartor, det horde dven da inte till ovanligheten att jag hade ont jamt, men jag
borjade misstanka att nagot inte stod rétt till. Jag har haft ont i samband med menstruation sa
lange jag kan minnas och avfardats gang pa gang av varden med att det var fullt normalt. Sa
smaningom fick jag ondare och ondare, med gynekologiska ultraljud och
magnetkameraundersokningar till synes utan anmarkning. Det tog nagra ar tills lakarna
borjade misstanka en svardiagnosticerad form av endometrios, men nar denna misstanke

vacktes, hade smartan redan hunnit bli kronisk.

Endometrios ar en sjukdom som enbart drabbar folk fédda med livmoder och ungefar 10% av
den delen av befolkningen berdknas lida av sjukdomen, vilket motsvarar omkring 250.000
maéanniskor i Sverige (Karolinska institutet 2024; Endometriosféreningen 2024). Endometrios
innebdr att slemhinna som liknar den som véxer inuti livmodern borjat vaxa pa andra stéllen i
kroppen, men manga feldiagnosticeras med mensvark, urinvagsinfektion och IBS nar de
soker vard for sina smartor (1177 2022). Endometrioshardar kan vaxa var som helst i
kroppen, sa som exempelvis utanpa livmodern, pa tarmarna, urinblasan eller pa dggstockarna
(ibid.) Det mest kannetecknande symtomet for endometrios ar svar smarta, men det kan
férekomma andra symtom som liknar de vid urinvdgsinfektioner och IBS, samt infertilitet
(Endometriosforeningen 2024; 1177 2022). Trots att denna kdnsbetingade sjukdom till stor
del anses vara av gynekologisk karaktar, menar sociologen Elina Helosvuori och
genusforskaren Venla Oikkonen (2024) att det finns nyare rén som pekar pa att endometrios
kan vara en inflammatorisk sjukdom (Helosvuori & Oikkonen 2024:941).



Trots att sa pass manga manniskor lider av endometrios ar forskningen bristfallig, sa som
fallet & med andra kvinnosjukdomar (Karolinska institutet 2024). De forsta kéanda
beskrivningarna av vad man tror kan ha rort sig om sjukdomen endometrios fanns redan pa
2000-talet fore Kristus (Andersson 2017:34). Den moderna lakekonstens fader, Hippokrates,
myntade begreppet hysteri, som var ett samlingsnamn for olika tillstand som troddes
harstamma fran livmodern och denna diagnos fanns kvar fram till 1990-talet i Sverige
(Andersson 2017:34-35). Under medeltiden ansags mensvark hora ihop med omoraliskt
beteende, galenskap och héxkonster och bemdttes med tortyrliknande metoder sa som
aderlatning och fasthallning (Andersson 2017:35).

Gynekologen och forskaren vid Karolinska institutet Lena Marion menar att ”Over huvud
taget finns det begrinsat med forskning om hur kvinnor egentligen paverkas av sin mens”

(Karolinska institutet 2016). Dar borjar mitt intresse for &mnet ta form.

Jag har lange intresserat mig for endometrios, sedan sjukdomen bdrjade uppmarksammas runt
2013. Jag hade aldrig hort talas om detta tidigare och borjade lasa pa om sjukdomen redan da.
Den akademiska disciplin jag valt ar etnologi och &ven fast jag varken kan eller vill forska
om sjukdomens dnnu okénda mekanismer vill jag i stallet undersoka hur endometrios
paverkar de drabbade och ta reda pa till vilken grad deras narstaendes och sjukvardens
bemotande speglar sig i endometriospatienternas identitet.

1.2 Syfte och fragestallningar

Syftet med denna uppsats ar att undersoka hur en grupp om fem endometriospatienter, som
fatt vard for sina besvar i Sverige, upplever att deras narstaende respektive hélso- och
sjukvarden bemoter deras smarta, samt vilken paverkan detta har pa hur de ser pa sig sjélva.
Jag amnar att undersoka detta utifran fenomenologiska begrepp sa som identitet, finita

meningsprovinser, kroppsschema, linjer och femininitet.

e Hur bemots dessa manniskor av sina vanner, familjer och eventuella partners och hur

paverkas de av dessa bemdtanden?



e Hur bemots dessa manniskor av halso- och sjukvarden och hur paverkas de av dessa
bemdtanden?

e Hur paverkar informanternas smartupplevelser deras identifikation med sjukdomen?

e Hur upplever informanterna sig vara i linje med radande normer for unga kvinnor i

var samtid?

1.3 Teoretisk bakgrund

Den teoretiska bakgrund jag valt att utga fran i denna uppsats ar fenomenologi, da
fenomenologin lagger fokus pa subjektiva syner pa identitet, vilket &r en aspekt jag vill
undersoka i denna uppsats. Fenomenologin gar ut pa att forsta hur individer upplever, forstar
och konstruerar verkligheten i socialt samspel med varandra (Hogstréom 2017:55). Jag har
samlat ihop ett antal fenomenologiska begrepp som kommer anvandas under arbetets gang

for att underlatta analysen av detta arbete.

Enligt Peter Berger och Thomas Luckmann innefattar identifikation en dialektik mellan hur
andra identifierar oss och subjektivt approprierande av oss sjalva (Berger & Luckmann
1966:152), alltsa tar vi till viss man hansyn till hur andra manniskor ser pa oss nar vi lagger
grund for hur vi ser pa oss sjalva. Detta &r ett perspektiv jag kommer anvanda mig av nar jag
gor min analys senare i uppsatsen och har formulerat intervjufragor for att ta reda pa denna
information fran mina informanter. Berger och Luckmann menar att en individs identitet ar
en social konstruktion som uppstar genom spegling av hur andra ser pa oss (Berger &
Luckmann 1964:335), vilket ar relevant till mina fragestallningar eftersom de fokuserar till

stor del pa hur andra ser pa informanterna och hur detta paverkar dem.

Enligt Alfred Schiitz teori, som beskrivet av Hogstrém, finns det en mangfald av verkligheter
som kan delas in i finita meningsprovinser, dar vi véxlar mellan olika meningsprovinser och
darmed sétt att forsta verkligheten (Hogstrom 2017:59). Nér vi véaxlar mellan olika finita
meningsprovinser for snabbt kan en vaxling ibland bli omvélvande, dar vi da upplever en

slags ”chock” och den verklighet vi erfar rubbas da (ibid.).



Enligt Maurice Merleau-Ponty, som beskrivet av Hogstrom, har manniskor en upplevelse av
kroppen, dar om man exempelvis l&r sig en ny dans, fornyas ens kroppsschema (HOgstrom
2017:62). Enligt etnologen Martin Gunnarson ligger mening inte i varken kroppen eller
omvérlden, utan i samspelet mellan dem (Gunnarson 2016:68).

Nér vi ar i linje med varlden vi lever i &r vi orienterade i den och kdnner oss trygga och
”hemma” 1 vérlden vi lever i, menar Sara Ahmed, som beskrivet av Gunnarson (Gunnarson
2016:80). Enligt Merleau-Ponty, som beskrivet av Karin Hogstrom, ar det i och genom vara
kroppar som vi &r subjekt, samt forstar och tolkar var omvarld (Hogstrom 2010:21). Genom
att anpassa oss till de radande normerna, eller linjerna, reproducerar vi dven de radande
normerna i samhallet, menar Ahmed, som beskrivet av Gunnarson (Gunnarson 2016:73). Det
ar dock inte alla manniskor som varken kan eller vill anpassa sig till de radande linjerna, utan
kroppen vi besitter avgdr i manga fall vilka linjer vi kan folja, fortsatter Gunnarson (ibid.).
Nér vi inte langre ar i linje med normerna blir vi ddremot desorienterade och mer obekvama i
tillvaron (Gunnarson 2016:80) och denna desorientering nér informanterna inte langre k&nner
sig orienterade i tillvaron ar det jag vill undersoka i detta arbete. Sara Ahmed (2006)
beskriver att om vi &r orienterade i en viss tillvaro tanker vi oftast inte pa att vi ar orienterade,
eller tanker alls, medan néar vi blir desorienterade ser vi orientering som nagot vi inte erfar
just da (Ahmed 2006:5-6).

Femininitet &r dven en teoretisk aspekt jag &mnar att anvédnda mig av. Enligt Simone de
Beauvoir, som beskrivet av Hogstrom, ar kvinnlighet en process dar en skapas och skapar sig
till kvinna och att det a&r genom vara kroppar som man kan studera kvinnors respektive mans
mojligheter i varlden (Hogstrom 2010:22). Enligt de Beauvoir ar biologin en nyckel till att
forsta kvinnors mojligheter, men att det inte ar tillrackligt for att forstd varfor kvinnans plats i
samhéllet i dagslaget &r som den Andre i relation till mannen (Hogstrom 2010:23). Kon &r en
slags social konstruktion skapad manniskor emellan och inte nagot som &r biologiskt
forutbestamt (ibid.).

Berger och Luckmann menar att vi som méanniskor tolkar var verklighet var for sig och att
verkligheten vi erfar skiljer sig rent subjektivt manniskor emellan (Berger & Luckmann
1966:33), vilket jag intresserar mig for eftersom jag undersoker bland annat hur
informanternas narstaende bemaéter dem i deras sjukdom och hur de da ser annorlunda pa en

och samma situation. Jag underséker mest hur informanterna bemots under pagaende



smartskov och vissa av informanternas narstaende reagerar lyhort och ser verkligheten pa
samma satt som informanterna, medan vissa har ett helt annat satt att se pa deras skov, som

kanske inte ar det mest stottande.

1.4 Metod, material och urval

Jag har valt att genomfora intervjuer som metod for att samla in data i denna uppsats. Jag
forberedde ett dokument med 22 olika fragor som alla informanter fick svara pa i
intervjuform, men avvek ibland fran de forberedda fragorna om jag upplevde att jag fick ut

for lite information och stéllde da relevanta féljdfragor.

Informanterna hittade jag dels genom att annonsera ut min studie i en supportgrupp for
endometriospatienter och folk som tror sig ha endometrios pa den sociala medieplattformen
Facebook, dar gruppen bestar av omkring 4.600 medlemmar. Jag skickade ett privat
meddelande till en av administratorerna for gruppen for att fa tillatelse att annonsera ut
studien i hens grupp. Jag fick ett godkannande fran administratoren samma dag och hen lade
upp mitt inlagg i gruppen. Detta tillvagagangssatt ledde till att fem personer visade intresse
for studien, men tva av dem fick jag avhdja for att jag redan hade uppfyllt kvoten for
informanter som jag behdvde, sa de tva forsta som kontaktade mig var de jag valde. De
ovriga tre personer som visade intresse blev personligt tillfragade av mig, da jag visste i

forhand att dessa méanniskor hade en endometriosdiagnos.

Fyra av de fem intervjuerna ar genomforda pa svenska och den femte pa engelska. Eftersom
att informanten Michelle kan béattre engelska &n svenska valde jag att dversatta samma 22
fragor som i de svenska intervjuerna till engelska for att Michelle inte skulle behdva
anstranga sig lika mycket for att kunna uttrycka det hon ville férmedla. Jag har bifogat

intervjufragorna pa bade svenska och engelska i avsnittet Bilagor.

En av intervjuerna holls genom en hemsida som heter Riverside, dar det finns
inspelningsmojligheter, medan de évriga fyra dgde rum via Zoom, da jag upptéckte att
Riverside behover laddas ner som applikation, vilket alla inte hade mojlighet till, sa da bytte
jag till Zoom och héll 6vriga intervjuer genom Zoom. Alla informanter fick, som ovan

namnt, svara pa 22 fragor som var samma for alla. Intervjuerna var semistrukturerade



djupintervjuer och besitter karaktaren directive interviews, som enligt Hagstrom och Nylund
Skog betyder att det ar jag som stallt fragorna under intervjuerna (Hagstrom & Nylund Skog
2022:130).

Jag hade tre kriterier i mitt urval av informanter, ndmligen att de &r myndiga, har en
endometriosdiagnos, samt har vid nagot tillfalle sokt vard i Sverige for sin endometrios. Detta
framgick i mitt informationsbrev, sa det var bara manniskor som uppfyller kriterierna som
visade intresse for studien. | det slutgiltiga urvalet var den yngsta informanten 24 ar gammal
och den aldsta 37 ar gammal. Samtliga informanter identifierar sig som kvinnor och eftersom
de svarade att deras pronomen var ”hon” nér de blev tillfrigade i intervjun, ar detta hur de

kommer refereras till i tredje person under arbetets gang.

Att jag valde att intervjua endometriospatienter ar for att det ar deras upplevelser av
verkligheten som &r det centrala i hela uppsatsen och déarmed &r deras egna ord om
situationerna det enda som &r viktigt att ta reda pa. Nar jag formulerade intervjufragorna sag
jag till att forsoka stalla fragor som ar 6ppna och beskrivande for att bjuda in informanterna
till att berétta om erfarenheter mer &n att ta stallning till exempelvis sjukvardens bemétande i
allmanhet, aven fast deras egna erfarenheter av sjukvarden var ett centralt tema i uppsatsen.
Det jag ar intresserad av ar hur informanterna upplever situationerna, inte nagon “objektiv

sanning” om nagot.

Jag forsokte halla en slags rod trad i fragorna, men delade upp fragorna i fyra olika
kategorier, namligen fraga ett till fyra som ror kartlaggning av sjukdomen, fraga fem till nio
som ror sjukvarden, fraga 10 till 15 som ror narstaende och fraga 16 till 20 som ror identitet
och sjukdom. Detta for att underlatta for bade mig sjalv och for informanterna nar jag byter
tema. Den tjugoforsta fragan ar en dppen fraga for att forsakra mig om att jag inte missat att
fraga om nagot som informanterna tyckt ar relevant for studien men som jag kanske inte tankt
pa och den tjugoandra och sista fragan &r vilken pseudonym de vill att jag anvander for att

referera till dem i studien, sa de far vara delaktiga i processen.

FOr att daremot kritisera intervjun som metod rent generellt, menar Hagstrom och Nylund
Skog att den som intervjuas kan séga saker och ge uttryck for asikter som inte omsatts i
praktisk handling, men att intervjuer kan ses som en fakta- eller kunskapsoverforing och inte

som kommunikativa akter av meningsskapande (Hagstrom & Nylund Skog 2022:128).



Intervjuer brister aven i bemarkelsen att de inte kan ge nagon objektiv information om detta
skulle behdvas, men istallet kan en intervju ge informanternas perspektiv, tankar, kénslor och
subjektiva upplevelser vilket, beroende pa syftet med forskningen, kan vara exakt det
forskningsarbetet i fraga behover for att besvara dess fragestéllningar. | detta arbete var jag
enbart ute efter hur mina informanter upplevde de bemétanden som de varit med om och jag
valde darmed att bara intervjua endometriospatienter och inte vardpersonal eller deras
narstaende. Nar det ar endometriospatienternas erfarenheter, tankar och kanslor jag vill at ar
det inte relevant att intervjua nagon annan malgrupp i detta arbete.

1.5 Reflexivitet och etik

Den etiska aspekten ar otroligt viktig att ta hansyn till i just detta arbete. Da malgruppen for
min studie lagger vikt vid sjukdomshistorik, vilket ar en k&nslig personuppgift, &r det viktigt
att jag tanker over vilken av den information som framkommer under intervjuerna ar av
relevans for studien och hur jag skyddar mina informanters identiteter. Jag har valt att
pseudonymisera mina informanter for att kunna behalla sa mycket av deras utsagor som
mojligt utan att nagon ska kunna lista ut deras identiteter baserat pa det de beréttar, vilket
Hughes Tidlund och von Unge beskriver ar viktigt nar man genomfor i etnologiska studier
(jfr Hughes Tidlund & von Unge 2022:57). Jag har aven valt att informanterna blir tillfragade
i slutet av intervjuerna vad de vill att jag ska referera till dem som i studien, sa att de har
nagot att saga till om med hur pass anonyma de &r. De ar medvetna om att deras utsagor
anvands i studien, men att deras namn och bostadsorter anonymiseras, &ven fast jag sjalv har

tillgang till deras riktiga namn och bostadsorter.

Samtliga informanter fick i samband med bekréftat deltagande i studien en samtyckesblankett
som beskrev studiens syfte, tillvadgagangssétt och information om hantering av
personuppgifter, som Hughes Tidlund och von Unge menar &r viktigt att géra infor en
empirisk studie (jfr Hughes Tidlund & von Unge 2022:51). Jag véntade tills de hade skickat
tillbaka en signerad kopia, som bekréaftelse pa att de hade last och samtyckte till
informationen, med att boka in tider for intervjuer. Jag meddelade bade i

samtyckesblanketten och informationsbrevet att de kunde aterkalla samtycke nar som helst i



processen utan att jag behover veta varfor, just for att det skulle framga tydligt att de ar med

helt frivilligt och att det inte finns nagra tvang att vara kvar om de angrade sig.

Nar det géller reflexivitet sa vet mina informanter om att jag har liknande sjukdomshistorik
som de har, vilket jag upplever 6kat deras tillit gentemot mig, da de & medvetna om att jag
pa ett personligt plan vet vad jag pratar om. De informanter jag hittade via supportgruppen pa
Facebook dr d&ven medvetna om att jag d&r med i gruppen sedan innan av personliga skal,
vilket jag var noga med att papeka sa de inte ska tro att jag enbart ar med i gruppen for att
”spionera” pa dem. P4 sa sitt star jag ndra mina studieobjekt i form av situering, vilket
Hughes Tidlund och von Unge beskriver utgor viktiga delar av forskaretiken (jfr Hughes
Tidlund & von Unge 2022:50), vilket har bade for- och nackdelar i denna studie. Fordelen &r
att informanterna var mer bendgna att dela med sig av sina erfarenheter, vilket jag markte
tydligt i forsta intervjun med informanten Jenny, som manga ganger uttryckte sig med
formuleringarna du forstar...” och du vet...”, vilket jag tolkar som att hon dr medveten om

att jag redan vet om att det hon beskrev i dessa lagen kan forekomma.

Nackdelen med denna situering ar att jag redan har en tydlig bild av hur jag uppfattar
endometrios och detta kan leda till att jag i vissa fall antar i forvdg att en informant ska tycka
och reagera pa ett visst satt, medan detta egentligen kan skilja sig ratt drastiskt. Alla har inte
samma relation till sin sjukdom och synen pa den, vilket jag bar med mig fran borjan av
studien och har i atanke under analyskapitlen.

Det gar inte att bortse fran att mina erfarenheter och upplevelser kommer att spela in i just
detta arbete, eftersom att jag delar sjukdomshistorik och symtombild med de flesta av mina
informanter. Undantaget for detta &r informanten Lova, som jag visste fran borjan inte
upplevde lika mycket smarta i sin sjukdom som jag misstankte att de andra informanterna
skulle beskriva, men jag bedomde Lovas erfarenheter som relevanta for mitt arbete, da hon
anda har samma diagnos som 6vriga informanter, samt tyckte jag det vore spannande att se
hur hennes erfarenheter av sjukdomen kan séttas i kontrast till de fyra andra informanterna,
som upplever mer smarta till vardags an vad Lova gor. Daremot ar det viktigt att jag inte later
mina egna beréattelser och erfarenheter sta i vagen for informanternas, for det ar i forsta hand

deras berattelser jag vill undersoka utifran det valda teoretiska ramverket.

Det var svart att distansera mig fran det som framkom under intervjuerna. Det var en svar

balansgang mellan att ha ett samtal och att intervjua, men emellanat nar nagot exceptionellt



fruktansvart berattades, framst i samband med utsagorna om sjukvardens bemétanden, kande
jag att det vore fel att inte validera informanten i fraga med ett ”’jag forstar [det]” eller dylika
svar, aven fast jag forsokte halla mig sjalv och mina erfarenheter i periferin nar jag
genomforde intervjuerna. Alla intervjuer utom en hélls via Zoom, dér den férsta holls pa
plattformen Riverside som pa manga sétt liknar Zoom, och alla intervjuer genomférdes med
bade bild och ljud, sa jag kunde ta hansyn till ansiktsuttryck ocksa. Emellanat kunde jag inte
lata bli att svara med ansiktsuttryck, exempelvis genom att rynka pannan nar vissa saker
berattades, dven detta i manga fall som svar pa utsagor om sjukvardens bemotanden, for att
inte avbryta med instick av nagot slag, vilket i sig kan ha lett intervjuerna i en viss riktning

utan att jag da varit medveten om det.

1.6 Tidigare forskning

Forskningen pa endometrios har varit bristande genom tiderna, likt annan forskning pa
kvinnosjukdomar (Karolinska institutet 2024), speciellt inom humanioraféltet och inom
etnologisk forskning i allmanhet. Daremot har jag identifierat ett par olika verk som hjalpt
mig i min analys, dar en del av dem tillhor narbesléktade discipliner som sociologi och

genusvetenskap, men dven tva etnologiska avhandlingar.

En av avhandlingarna &r en fenomenologisk studie om dialyspatienter titulerad "Please Be
Patient: A Cultural Phenomenological Study of Haemodialysis and Kidney Transplantation
Care" (2016), som &r en fenomenologisk studie om dialyspatienter, utford av etnologen
Martin Gunnarson. Studien underscker hur dialyspatienter, som spenderat tid pa sjukhus,
identifierar sig med rollen som patient, dér patientskap ar en roll de har som personer
(Gunnarson 2016:22). Jag ser denna avhandling som relevant for min egen studie, dels pa
grund av dess medicinskt humaniorafokuserade karaktér och anvandning av fenomenologi
som teoretiskt ramverk. Aven om avhandlingen inte direkt handlar om endometrios, ar den en
fenomenologisk studie som belyser sjukdomsidentitet hos patienter. Eftersom en del av min
egen studie fokuserar pa sjukdomsidentitet, anser jag att denna avhandling erbjuder en
relevant inspirationskalla for mitt egna arbete. Jag har dven lyckats anvénda denna
avhandling for att identifiera nagra anvandbara begrepp och fatt en bild av hur dessa kunnat

appliceras i teorin.



En annan viktig kalla for min studie &r en artikel av sociologen Elina Helosvuori och
genusforskaren Venla Oikkonen, med titeln Sensing pain: Embodied knowledge in
endometriosis (2024). Denna studie foljer dven en fenomenologisk tradition och undersoker
hur finska endometriospatienter utvecklar strategier for att uttrycka smartan de upplever och
hur de anpassar sig till sin sjukdom i vardagen (Helosvuori & Oikkonen 2024). Detta ar en
aspekt som jag ocksa avser att beakta i min egen forskning. Artikeln fokuserar dessutom pa
de levda erfarenheterna hos endometriospatienter i Finland, ett land som geografiskt sett
ligger nara Sverige, vilket gor att jag antar att varderfarenheterna mellan landerna inte bor
skilja sig markant. Forskarna lagger dven vikt vid hur informanterna artikulerar sin smérta for
sin omgivning (Helosvuori & Oikkonen 2024:940), en aspekt som varit vardefull nér jag

tolkat den empiriska data jag samlat in under studiens gang.

En annan artikel som jag anser vara anvandbar i min tidigare forskning ar skriven av
sociologerna Simon Lindgren och Lorna Richardson, med titeln Endometriosis pain and
epistemic community: Mapping discourses in online discussions among sufferers (2023).
Denna artikel skiljer sig nagot fran de tidigare namnda kallorna, da den fokuserar pa hur
endometriospatienter soker stod fran andra med samma diagnos genom sociala
medieplattformer, sasom forum pa medieplattformen Reddit. Trots att &mnet inte helt
overensstammer med min egen forskning, fann jag det intressant att forfattarna analyserar de
kénslor som dessa individer uttrycker nér de sdker stdd och sarskilt hur kéanslor som skam
och en upplevelse av att inte fungera “normalt” framkommer (Lindgren & Richardson 2023).
Jag ser detta som sarskilt relevant for min egen studie, eftersom mina informanter uttryckt
liknande kéanslor, d&ven om mitt fokus snarare legat pa hur deras narstaendes och sjukvardens
bematande paverkar dem och deras identitetsskapande. Dessa kanslor uppstar dock inte i ett
vakuum — det ar troligt att det &r deras omgivning, inklusive sjukvarden, som bidrar till att
dessa kanslor uppstatt. Artikeln pekar pa att det &r bland annat sjukvardens bemétande, sasom
att patienterna inte tas pa allvar, véagra skriva ut starkare smartstillande eller utféra medicinsk

gaslighting, som vacker dessa kanslor (Lindgren & Richardson 2023:6).
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1.7 Disposition

Det andra kapitlet i detta arbete fokuserar pa bemotande och identitet och heter darmed just
det. Del 2.1 &r en presentation av vilka informanterna ar och deras vardhistorier som gjort
deras upplevelser relevanta for detta arbete. Del 2.2 innefattar sjukvardens bemétanden och
hur informanterna ser pa detta, samt hur det paverkat dem. Del 2.3 handlar om nérstaendes
bemotanden och hur detta paverkat informanterna i deras kamp mot endometrios. Del 2.4
fokuserar pa sjukdomsidentitet och hur pass mycket informanterna ser sin endometrios som

en del av sig sjalva, respektive hur lite de eventuellt gor det.

1.8 Deklaration av anvandande av Al

Jag har anvant mig av minimalt med Al i skrivandet av detta arbete. Det som Al-verktyget
ChatGPT anvants till ar att 6versatta nagra termer och meningar fran Gunnarsons avhandling
(2016) som &r skriven pa engelska. Daremot har dversattningarna granskats och bedémts som

anvandbara av mig personligen. | évrigt ar allt skrivet i mina ord och &r mitt originella arbete.

2. BEMOTANDE OCH IDENTITET

2.1 Robyn, Matilda, Jenny, Lova och Michelle

”Min generella uppfattning ér att sjukvarden ser pd endometriospatienter som knarkare som
4r ute efter starka smirtstillande.” Tidigt i min intervju med Robyn, 30 ar, kom detta citat upp
och jag fann det talande for hela detta arbete. Alla informanter utom Lova uttryckte att de har
nagon form av negativ erfarenhet gallande varden de skt for sin endometrios och Robyn var
inte den enda som uttryckte att sjukvarden stamplat henne som missbrukare for att hon
behdvt starka smartstillande for att kunna kontrollera sin sjukdom. Robyn har kdmpat med
endometrios sedan menarche® och fick sin diagnos nar hon var 16 r gammal. Robyns
mamma har dven hon endometrios och hon bérjade tidigt misstanka att Robyn ocksa hade det

nar de borjade behdva aka in akut till sjukhus for att Robyn hade sa ont.

1 Menarche = mensdebut
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Matilda, 37 ar, hade en liknande upplevelse nar hon var 16 ar gammal och akte in akut till
sjukhuset pa grund av kraftiga blodningar och en ldkare tittade pa hennes pappa och sa ’bara
sa du vet, din dotter dr missbrukare, det 4r darfor ni ar hér, ni kan dka hem direkt”. Matilda
har ocksa haft problem sedan menarche och fick sin diagnos efter 7 ars kimpande. Matildas
mamma har ocksa endometrios, men Matildas symtom tedde sig annorlunda fran moderns, sa

det tog ett tag innan endometrios misstanktes.

Jenny, 27 ar, har ocksa haft problem sedan hon bérjade menstruera, men hon trodde att det
hon upplevde var helt normalt fram till att hon traffade sin nuvarande fastman, som da
uppmanade henne att soka vard for sina besvar. Jennys fall var svardiagnosticerat, da de mer
konventionella undersokningarna inte fangade upp hennes endometrios, sa hon fick diagnos
pa den ovanliga sjukdomen hematometra och endometrios efter en titthalsoperation i
Danmark, dar hon och hennes fastman flyttade for att de fann endometriosvarden i Sverige

alltfor bristféallig for Jenny.

Lova, 34 ar, har inte haft alltfor svara besvar av sin endometrios forran hon utvecklade en 10
centimeter stor cysta pa dggstocken som vardcentralen forst trodde var nervsmartor, men
efter nagra veckor av felbehandling sokte Lova vard igen och blev remitterad till
akutmottagningen, dar hon akutopererades for sin cysta och fick diagnosen endometrios.

Michelle, 24 ar, har haft problem med menssmartor lange. Hon behovde aka in till sjukhuset
akut med ambulans en dag pa grund av kraftiga smartor dar man forst misstéankte
blindtarmsinflammation, men efter att ha genomfort tester som visade att det inte var nagot
fel pa hennes blindtarm, blev hon remitterad till en gynekolog. Hos gynekologen upptacktes
en nio centimeter stor cysta pa ena aggstocken, som ledde till att hon diagnosticerades med
endometrios. Likt Jenny fann Michelle den svenska endometriosvarden bristfallig och
opererade bort sin cysta i Tyskland, dar hon har sina rotter.
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2.2 Sjukvardens bemotande

Det nastan alla mina informanter haft gemensamt &r att de fatt sina diagnoser efter
titthalsoperationer dar det kunnat konstateras endometriosvavnad, forutom Michelle som fick

sin diagnos redan innan hon opererades.

En sak jag noterade valdigt tidigt i mina intervjuer var hur lika svaren var gallande fragan om
hur det perfekta bemétandet fran vardpersonal skulle se ut, vilket alla var dverens om att det
skulle innebéra att inte bli ifrdgasatt kring sina symtom, att bli lyssnad pa, samt vara lyhord
till eventuella behov géllande smartlindring vid gynekologiska undersokningar. ”Att bli tagen
pa allvar” eller att bli lyssnad pa” var det forsta samtliga informanter tog upp nir de
tillfragades om det perfekta bemétandet av sjukvardspersonal, sa detta verkar vara den
viktigaste aspekten for dem. Nagot jag noterade under intervjuernas gang var hur detta var
det viktigaste de kunde komma pa just for att det var nagot som de i manga fall inte fick
uppleva, eller inte hade upplevt vid nagot tillfalle i sin process att soka vard for sin

endometrios.

Jenny beskrev i sin intervju att det varsta med sjukvardens bemotande i hennes fall var hur
nonchalanta hon upplevde att vissa lakare var nar hon sokte vard for sina svara besvar. Jennys
erfarenhet ar att de som &r utndmnda experter inom endometrios ar de mest nonchalanta hon
stott pa nar hon sokt vard for sin endometrios. Hon beskrev sarkastiskt nedanstaende utbyte
med en manlig endometriosexpert hon hade traffat som avfardade hennes symtom som mag-

och tarmrelaterade.

Han var ocksa en sadan stor endometriosexpert, han skrev i tidningar och han var sa
duktig och woohoo... Men han var ocksd nonchalant, dryg och arrogant. Man kénner

sig inte trygg alls, utan man kanner sig dum och idiotférklarad.
Nar jag fragade Michelle vad hennes generella uppfattning ar kring hur sjukvarden bemaéter

henne nar hon soker vard for sin endometrios, far jag ett frustrerat svar som jag transkriberat

nedan.
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Disastrous. Terrible. It’s always like “have you tried this? Have you tried that? Is it
really that bad? No, you can just take hormones. Take birth control. It’s going to solve
your problems and it’s going to make the cyst grow back.” It doesn’t make any cyst

grow back. In general I feel like they don’t care.

Michelle beskriver i ovanstaende citat hur hon kanner sig forminskad i sin smérta och hur
sjukvardspersonal och fortsatte vidare med att hon marker tydligt hur det saknas forskning
kring endometrios och beskriver en frustration i att inte bli trodd pa och tagen pa allvar.

Robyn beskrev att hon tycker det &r otroligt tufft att bli ifragasatt kring hennes behov av
starka smartstillande, da det inte finns ndgot annat satt att hjdlpa en patient som har sa mycket
smarta som hon har, men hon vander sedan pa resonemanget och sager att
sjukvardspersonalen i fraga da kan se detta som ett rattfardigande kring att hon vill at stark
smartlindring, vilket hon fann extremt frustrerande. Robyn berattade dven att
sjukvardspersonal sagt till henne att man inte kan ha s& ont som hon har. ”Vem bestimmer
det?” reflekterar Robyn sedan kring, eftersom att hon uppenbarligen har s& ont som hon
beskriver. Nedan beskriver Robyn frustrationen kring att sjukvarden fokuserar pa fel saker

och underskattar hur ont hon har under sina smartskov.

Det finns fran sjukvarden en sadan enorm tilltro till mindfulness och
andningsdvningar och sadant ar jattebra... men nir man har 10 av 10 pA VAS-skalan,
da ar det inte mindfulness man behdver. D& behGéver man ndgonting som gor att

kroppen i sig slappnar av.

Matilda beskriver de vérsta bematandena hon fatt nar hon sokt vard for sin endometrios och
menar att hon ofta blev stamplad som missbrukare bade innan och efter hon fick sin diagnos,
vilket hon fann extremt frustrerande. Hon avslutar dock svaret pa fragan med att poangtera att
hennes lokala sjukhus har skérpt till sig under senaste tiden och beméter henne battre nu for

tiden jAmfort med tidigare.

Lova har bara sokt vard for sin endometrios nar hon hade utvecklat cystan pa dggstocken och
upplevde generellt att hon hade blivit bemétt bra under den diagnostiska processen.
Undantaget menade Lova var nar hon forst fick diagnosen nervsmaérta och lakemedel

anpassade till det, vilket var en felaktig diagnos som hon sedan sokte vard for igen och blev
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darefter korrekt diagnosticerad. Det Lova daremot fann jobbigt var nar hon nagra veckor efter
hennes operation skulle genomga en till gynekologisk underskning och att lakaren hon
traffade da verkade tycka hon var jobbig som bad om lustgas, vilket var ett bemétande hon

inte riktigt var ndjd med.

Efter att ha analyserat ovanstaende svar fran samtliga informanter géllande de sémsta
bemdétandena de fatt nar de sokt vard for endometriossymtom inser jag att alla utom Lova
hade upplevt att de inte blivit tagna pa allvar och att sjukvardspersonalen som bemdétt dem
underskattat hur ont de faktiskt hade nar de sokte vard. Lindgren och Richardson (2023)
beskriver det som ett kant fenomen inom endometriosvard att de patienter som soker vard for
svara smartor relaterade till endometrios ofta avfardas som normala menssmartor, vilket
stdimmer Gverens med det jag hort mina informanter vittna om (Lindgren & Richardson
2023:2). Vidare menar Lindgren och Richardson (2023) att smérta ar en subjektiv kansla som
i detta fall forblir osynligt och oatkomligt for andra an patienterna som upplever smartan,
vilket ofta leder till att de snarare blir férminskade eller misstrodda néar de soker vard for sina
besvér (ibid.).

Jag fragade sedan mina informanter om det basta bemotandet de upplevt nér de sokt vard for
sina besvar. Det basta bemotandet Jenny hade upplevt inom sin vardhistoria var den
gynekolog hon har nu nar hon &r bosatt i Danmark, som star ut for att gynekologen é&r arlig
mot Jenny och gor allt hon kan for att forsoka behandla Jennys svara endometrios, dven om

Jenny beskrev att de inte riktigt lyckas fa henne besvarsfri.

Robyn beréttar att det basta bemdotandet hon upplevt &r under sitt forsta bokade besok med sin
nya gynekolog, som gjorde klart for Robyn att hon forstod att Robyn hade de smartor hon
beskrivit och att gynekologen inte trodde att hon hittade pa eller Gverdrev sina besvar.
Matildas basta bemdtande ar det hon upplevt med sin nuvarande gynekolog som hon
beskriver tror pa hennes besvar och tar henne pa allvar. Matilda beskriver dven att den
lakaren séllan genomfor gynekologiska undersokningar pa henne da det triggar hennes smérta

ofta, vilket betyder mycket for Matilda att hon har den mojligheten.

Michelle berattar att hennes basta bemétande var i Tyskland nar hon traffade tva lakare som
bada tog henne pa allvar, vilket Michelle understrok flera ganger, och hon beskrev dven att

hon hade tur att fa traffa kirurgen som tog bort hennes cysta, for det var en av de ledande
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endometriosexperterna i Tyskland. Michelle beskrev dock att hon blivit bemétt fruktansvart i

Sverige.

Lova hade bara sokt vard for sin endometrios nar hon utvecklade cystan pa dggstocken, men
hon var valdigt nojd med hur hon hade blivit bem6tt pa akutmottagningen. Hon beskrev att
det var forsta gdngen hon genomgick en gynekologisk undersékning och att hon fick extra
stottning under processen och dven fick lustgas for att hjélpa henne sta ut med den jobbiga
undersokningen. Lova beskrev att de hade tagit henne seridst och hjalpt henne med precis det
hon behévde hjalp med.

Det jag noterade i dessa svar var att alla informanter har upplevt sina basta bemétanden néra i
tid med sina nuvarande vardkontakter. Ar det méjligtvis ett tecken pa att sjukvarden borjar
forsta endometrios som sjukdom och dess mekanismer mer nu for tiden? Jenny och Michelle
hade sina basta bemdtanden i Danmark respektive Tyskland, men évriga tre informanter hade
upplevt sina basta bemdtanden i vitt skilda delar av Sverige, fran relativt norrut till ganska
langt soderut i landet, sa jag tolkar det som att endometriosvarden har till stor del forbattrats
oberoende av vilken region informanterna sokt vard i. Det som betytt mest for informanterna
har varit att bli tagna pa allvar, lyssnade och trodda pa. De flesta av informanterna har
beskrivit hur de upplevt motsatsen under deras resor med att fa vard for sin kroniska sjukdom
och darmed har insyn i att de basta bemotanden de kan téankas fa ar just att
sjukvardspersonalen lyssnar och validerar deras smarta. Det ar aven hur informanterna
beskriver det perfekta bemétandet fran sjukvardspersonal. Svaren pa den fragan har varit nast
intill identiska med det basta bemd&tandet de fatt nar de sokt vard for sin endometrios.
Michelle menar att det perfekta bemotandet hade varit att inte behdva kampa for att fa vard
och bli trodd pa nar man soker vard, vilket hon upplevt mycket under tiden hon haft mycket

besvar.

Lindgren och Richardson (2023) beskriver hur pass vanligt det ar pa sociala medieplattformer
att endometriospatienter har mycket kritik gentemot hur sjukvarden bemoter dem genom att
forminska och rentav misstro patienterna nar de soker vard for sina besvar (Lindgren &
Richardson 2023:6), vilket stammer bra éverens med vittnesmalen fran mina egna
informanter, dér fyra av informanterna, med Lova som undantag, har rena skrackhistorier om
hur vardpersonal har behandlat dem genom aren. Den gaslighting som Lindgren och

Richardson beskriver i sin artikel (ibid.) upplever dven bland annat Robyn paverkar henne, da
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hon beskriver att hon emellanat kanner sig som en borda eller en missbrukare, vilket &r
stamplar som sjukvarden anklagat henne for att besitta. Det paverkar alltsd Robyns sjéalvbild

negativt att ha blivit bemott som hon blivit av den svenska sjukvarden.

Jenny var noga med att understryka att det ar viktigt att byta lakare om man som patient
upplever att ens nuvarande lakare inte tar en pa allvar eller inte lyssnar. Hon beréattade dven
att om man har mojlighet att soka vard i andra lander &n Sverige om man upplever varden
alltfor bristfallig i Sverige sa bor man gora det, vilket var vad hon sjélv gjorde nar hon och
hennes fastman flyttade till Danmark. Detta var aven det Michelle gjorde. Hon har sina rotter
i Tyskland och lyckades fa sin operation prioriterad till att ske inom en vecka efter att hon
hade tréaffat kirurgen som skulle operera henne. Robyn och Matilda som sokt vard for sin
endometrios upprepade ganger har sa smaningom hittat ldkare som tar dem pa allvar i
Sverige. Jenny beskriver dven hur hon sett i stédgrupper for endometrios om flera
endometriospatienter som soker vard for sina besvar utomlands, eftersom att de inte far den
hjélp de behdver i Sverige, sa det ar inte ett isolerat fenomen att gora dito. Jag personligen
kan vittna om att jag sett manga endometriospatienter i stodgrupper tillsammans sétta ihop
listor med endometriosexperter de traffat och var dessa befinner sig for att hjalpa andra
manniskor som lider av samma sak som dem, eftersom att endometriosvarden verkar vara
bristfallig, inte bara i Sverige, utan i hela vérlden. Detta fenomen kunde dven Jenny intyga att
hon sett i de stodgrupper hon &r en del av, dar hon tar upp exemplet att hon sett manga
kvinnor soka vard i exempelvis Danmark eller Storbritannien nér de upplevt att de inte blir

sedda, trodda eller lyssnade pa nar de sokt vard i Sverige.

Normen i samhallet gallande menstruation ar att man bléder i nagra dagar upp till en vecka
per manad och att man mar bra resten av tiden. Under denna knappa vecka kan man ha ont,
men det &r ndgot forvantat och normalt. Daremot &r samhaéllet inte riktigt 6verens om hur pass
ont man “’ska” ha under mensen. De flesta av mina informanter beskrev att deras problem
avfardats som normala av sjukvarden, eftersom att det ar forvantat att en person som har
mens ska ha ont. Just detta normaliserande av kvinnors smarta gor det svart om inte nastintill
omojligt for bade patienterna, dess omgivning och sjukvarden att forsta vad som ar normal
och onormal smérta och dessa tva blandas latt ihop, vilket ofta leder till att patologisk smérta
avfardas som nagot helt normalt. Detta kan da leda till att den sjukas smarta och eventuella
évriga symtom forvarras i framtiden, nar de i vissa fall inte hade blivit det om de fatt hjalp

tidigt (Socialstyrelsen 2018:13). Vi har alltsa inte ett enhetligt sprak oss méanniskor emellan
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for att kunna beskriva skillnaden mellan patologisk och normal smérta, vilket forsvarar
tillvaron for folk med endometrios. Nar vi inte har en samlad bild av hur menssméartor ska te

sig blir det problematiskt att skilja pa det som &r normalt och patologiskt.

2.3 Narstaendes bemotanden

Detta kapitel kommer handla om hur informanternas narstaende har bemétt deras smarta och
sjukdom. Narstaende har jag definierat som familj, vanner och eventuella partners. Det var
inte alla informanter som hade nagon partner; Michelle och Jenny é&r i relationer, medan

Matilda, Robyn och Lova &r ensamstaende.

Jenny beréttar att hon alltid dolt sin sjukdom vél for sin mamma, da hon inte har kontakt med
sin pappa. Hon menar att i och med att hennes mamma inte har sett henne i hennes vérsta
tillstand, har modern inte haft ndgon chans att reagera pa eller bemota Jennys smérta. Hon har
daremot varit arlig mot sin fastman om hennes besvar och det var han som uppmanade henne
att soka hjalp fran borjan, da Jennys fastman insag att det Jenny gick genom inte var normalt
och att hon behdvde hjalp. Hon upplever att hennes fastman &r ett bra stdd, som har sett
henne i alla majliga tillstand och fortsatter st6tta henne. Jennys fastman var dven med pa i
princip alla hennes vardrelaterade besok och hade vantat pa henne pa sjukhuset néar hon skulle
genomga sin operation. Jenny ror sig mycket i mansdominerade kretsar i och med hennes
intresse for motorsport och de har hon varit arlig mot, men hon upplever att de inte forstar
vad hon gar genom och att de ar nonchalanta och inte riktigt bryr sig. Jenny beskriver att hon
inte har manga kvinnliga vanner och att det kan ha en viss inverkan pa hur hennes vanner
bemater henne, da de manliga vannerna aldrig gatt genom och aldrig kommer ga genom
samma saker som hon. Nar jag fragade Jenny hur det fick henne att kénna sig att hennes

manliga véanner ifragasatte hennes smarta, svarade hon féljande:

Dum, for att man fér lite stimpeln att jag &r lat, jag dr bekvam, ”du bara skyller pa det,
sa ont kan det vil dnda inte géra? Du &r inte sa gammal” (suckar). Min man &r ju ratt
mycket dldre 4n mig dessutom, si da far man stdmpeln “gold digger” nér de inte ser

att du gor nagonting, for att jag inte kan gora nagonting, for att det gor sa ont.
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Alltsa var det inte bara att hennes vanner ar lite oforstaende, utan att de inte beméter henne
bra alls nar hon mar daligt i sin sjukdom. Nér jag fragade henne vad hon dnskade att hennes
fastman hade kunnat gora annorlunda, svarade Jenny att hon 6nskade att han sa ifran till
hennes véanner nar de kom med sadana kommentarer, eftersom han tydligen inte sa nagot alls
i nuléget. Jenny kénner sig ofta dum och som att hon éverdriver nér folk kommer med
nedlatande kommentarer om hennes allméntillstand och hon blir emellanat orolig att hon
Overdriver sina besvar. | dvrigt tyckte Jenny att hennes fastman bemotte henne bra. Jenny
beskrev aven att hon 6nskade att hennes mamma skulle satta sig in i och lasa pa mer om
endometrios, men att modern inte gor det for att hon sjalv ar sjuk i nagot annat och darmed
inte orkar. Jenny kanner sig besviken 6ver detta, da hon sjalv satt in sig i och last pa om

moderns sjukdom, men upplever inte att hon far samma forstaelse tillbaka.

Lova tycker att bemotandet fran hennes familj har varit bra for det mesta. Hon akte till sin
mamma ett tag efter operationen for att det var en trygg plats for henne efter en sa
pafrestande sak som en operation. Hon har aldrig kant sig missforstadd nar hon
kommunicerat sina besvar till sin familj. Lova tycker att hennes vanner hanterar det bra
ocksa; hon brukar inte namna spontant att hon har endometrios, utan namner det mest om
nagon annan tar upp amnet. Hon kan aven ibland namna sin endometrios nar hon har

exceptionellt ont och forklara att det ar pa grund av endometrios som det sker.

Matilda upplever att hennes familj hanterat hennes endometrios fantastiskt bra. Hon beskriver
att de stottat henne ekonomiskt, kdnslomassigt och rent praktiskt med att exempelvis ta hand
om hennes hund nér hon varit sjukskriven i langre perioder och har aldrig ként sig
missforstadd nar hon kommunicerat sina besvar till sin familj. Matilda upplever dven att
hennes narmsta vanner ar valdigt forstdende som ibland nar hon har for ont for att lamna
hemmet kan komma hem till henne och umgas istallet. Nar jag fragade om de ndgonsin
missforstatt henne nar de bemott hennes smarta, beskriver Matilda att vanner som inte star
henne lika nara ibland inte forstar fullt ut vad hon gar genom, eftersom att det inte syns
tydligt pa henne nér hon har ont. Hon menar att man maste kéanna henne bra for att marka att
hon har ont och att folk utan kronisk smérta kan ha svart att greppa helheten av hennes
situation. Det enda Matilda kunde 6nska att hennes narstaende gjorde annorlunda nér de
bemotte henne &r att hon upplever att de inte riktigt forstar att hon annu bearbetar det faktum

att hon fram till tre ar sedan var sangliggande i tva ar pa grund av sin smarta. Den aspekten
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tycker Matilda att hennes narstaende inte forstar, men hon ar anda tacksam for allt de anda

gor for henne.

Robyn tycker att hennes familj for det mesta hanterar hennes smérta bra och de hjalper till
mycket praktiskt med att kéra henne till akutmottagningen eller hjélper henne ta hand om
hennes hund nar hon har sina skov. Robyn kan daremot kanna sig missforstadd av sin familj
ibland, dar hon kanner sig som en belastning for att hon har sa ont. Hon beskrev ett exempel
pa detta dar hon hade kommit hem pa permission fran slutenvarden och behévde aka tillbaka
till sjukhuset och hennes familj forsiktigt ifrdgasatte om de verkligen behdvde det, vilket hon
tyckte var pafrestande. Robyn upplever att hennes vanner &r ett bra stod nar hon har ont. Hon
tar upp ett exempel pa nar hon och tre vaninnor akte pa en resa nar hon fyllde 30 och hon fick
ont, utan starkare smartstillande tillgangliga, och hennes vanner mérkte direkt att hon hade
ont och var noga med att fraga hur de kunde hjalpa henne pa bésta satt. Robyn tar senare i
intervjun upp ett exempel med hennes expojkvéan som uttryckte att han missténkte att Robyn
ville vara sjuk for att kunna vara hemma, vilket &r ett bra exempel pa missforstand i

bemotande och ndgot Robyn fann absurt.

Michelle beskriver att hennes familj varit lyhérda till hennes behov nér hon haft ont och
fragat vad hon behdver fran dem. Hon upplever att hon blir bemétt med forsiktighet och
empati. Michelle upplever mestadels att det & man som inte forstar hennes kroniska smarta
och hur illa den kan te sig. Michelle har bra upplevelser av att kvinnor i hennes nérhet ar
valdigt lyhorda och forstdende. Hon beskrev ett exempel pa nar hennes véanner skickar
inspirerande berattelser om folk med endometrios som lyckats fa barn, vilket ar ett
stressmoment for Michelle, eftersom hon garna vill ha barn och endometrios kan paverka
fertiliteten. Den gesten uppskattar Michelle véldigt mycket att hennes vanner tar sig tiden att
gora for henne. Michelles pojkvan blir emellanat stressad nar hon far sina skov, men brukar
paminna henne om att ta sina mediciner och 6vertygar henne om att hon kommer kunna fa
barn i framtiden. Michelle upplever att hennes pojkvén &r ett bra stod, &ven om han blir
nervos nar hon har ont. Hon har dock kéant sig missforstadd emellanat nar hon blivit bemott
av sin pojkvan, for samma anledning som hon upplever att andra méan missforstar henne,
namligen att det ar svart for dem att forsta en sjukdom som enbart drabbar folk fodda med
livmoder. |1 6vrigt reflekterar Michelle dver att det vore perfekt om hon inte hade behovt

forklara sig och sin sjukdom fran borjan, men att hon forstar att vi alla & méanskliga. Daremot
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poangterar hon att hennes narstaende aldrig forvantar sig att hon ska béara tungt langre, da

detta kan vara en trigger for smarta for henne, vilket hon uppskattar.

Svaren pa fragorna om hur informanternas narstaende bemater deras smarta var till stor del
positiva. Ingen av informanterna har upplevt att de inte far stod alls fran sina anhoriga, men
mangden stod de far varierar beroende pa vem det ar som bemaéter dem. Helosvuori och
Oikkonen (2024) menar att det talade spraket ar ett viktigt verktyg for att kunna dela sina
upplevelser med framst vardpersonal (Helosvuori & Oikkonen 2024:940), men det &r precis
lika viktigt att hitta ratt sprak for att kommunicera sin smarta till anhoriga. Lindgren och
Richardson (2023) utférde en studie dér de undersokte de mest anvanda termerna i forumen
relaterade till endometrios pa sociala medieplattformen Reddit och tre av de termer som
forekom mest nér det kom till andra manniskors bemotande var grateful”, "helpful” och
”supportive” (Lindgren & Richardson 2023:5). Dessa termer stod ut for mig nér jag laste
artikeln i fraga eftersom dessa begrepp framkom mycket i min egen studie nar jag frdgade om
hur informanterna upplever att deras narstaende bemaéter dem. I regel var informanterna till
stor del tacksamma for att deras narstaende var ett bra stod for dem och hjalpsamma nér de

har skov.

Nar jag borjat fraga om hur informanternas nérstaende beméter dem, har alla utom Jenny
borjat med att beratta om hur bra de blir bemétta. Vissa av dem har kommit pa saker som ar
mindre bra i bemétandena allt efter som jag fragat om deras upplevelser, medan exempelvis
Matilda och Lova inte hade nagot negativt att saga alls om hur deras narstaende bemaéter dem.
Robyn kunde komma pa nagra exempel pa hur hon blivit missforstadd, men tycker anda att
hennes erfarenheter varit 6vervagande positiva. Michelle kunde komma med exempel pa

missforstand nastan direkt, men dven hon upplever erfarenheterna som till stor del positiva.

Det var ungefar det har resultatet jag vantade mig nar jag stallde fragor om informanternas
narstaende, namligen att narstaende bemétte dem béttre &n vad sjukvarden gjorde. Varfor kan
det vara sa? Det rader okunskap kring endometrios hos bade sjukvarden och hos gemene
man, sa det fascinerar mig att sjukvardspersonal har svarare att tro pa att patienterna har sa
ont som de har, eller att de dver huvud taget har endometrios. I Jennys fall hittade man aldrig
nagot som tydde pa endometrios genom de mer konventionella undersokningarna, sa som
transvaginala ultraljud eller magnetréntgen, utan hon fick sin diagnos férst nar de

genomforde en titthalsoperation. Aven dé blev Jenny illa bemétt och lakaren i fraga menade
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att eftersom att hon inte hade speciellt mycket endometrisvavnad sa borde hon inte ha sa ont
som hon hade. Detta ar dock inte sant och enligt 1177 kan nadgon med stora

endometrioshérdar ha lindriga besvar och vice versa (1177 2022).

Det verkar darmed som att sjukvardspersonal har mer forutfattade meningar om hur
endometrios ’ska” te sig och kanske darfor dr snabbare med att avfarda patienter som inte
passar den klassiska symtombilden av endometrios. Gemene man har inte lika mycket
kunskap om endometrios som sjukvardspersonal har, sa kan det vara att informanternas
narstaende &r mer benagna att tro pa dem i och med att de i manga fall lar sig om endometrios
av informanterna och inte har en lika tydlig bild av hur ett fall av endometrios “’ska” se ut?
Matildas och Robyns mammor har sjalva endometrios, som &r en arftlig sjukdom (1177
2022), och har varit forstaende och lyhorda sedan deras déttrar borjade fa besvar med smarta
i unga aldrar. Matildas endometriossymtom visade sig dock vara svarare &n moderns och

darmed svarare att lista ut vad det berodde pa till en borjan.

2.4 Sjukdomsidentifikation

Jag stallde aven nagra fragor vars svar skulle tyda pa till vilken grad informanterna upplever
att deras sjukdom paverkar deras identitet och hur mycket de identifierar sig med sin
sjukdom. Fragorna jag stéllde var “kan du beskriva en tid da du kinde att sjukdomen
paverkade din identitet pa ett djupare plan?” och “’kédnner du dig tvingad att vara en krigare
eller 6verlevare i din kamp mot endometrios och hur paverkar de begreppen din sjalvbild?”. |
vissa av intervjuerna fick jag stalla foljdfragor eller forklara vad jag menade med fragorna

och tydliggjorde da vad det var jag efterfragade for information.

Jenny beskrev redan fran borjan att hon &r sa van vid att vara sjuk och att hon inte vet nagot
annat an att vara just sjuk. Hon forsoker dock tanka att hon inte har det vérst i varlden, att hon
kan std och ga och inte sitter i rullstol, exempelvis, for att kunna hantera sin situation. Jenny
forklarar att hon inte har nagot annat att jamféra med &n just sa som hennes liv har varit. Hon
kan daremot ibland nar hon star i direkt kontrast till ndgon jamnarig som kan jobba, resa eller
festa, vilket Jenny sjélv inte klarar av, att hon kan slas av hur sjuk hon faktiskt &r da, men att

det hor till ovanligheten. Det &r inte nagot hon tanker pa ofta, da hon som sagt ar van vid att
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hon ar och alltid har varit sjuk. Jag skulle vilja beskriva den hér situationen som att Jenny
véxlar fran en finit meningsprovins till en annan i detta fall och vaxlingen ar da sa pass
kraftig att Jenny hamnar i lite av en chock (jfr Hogstrom 2017:59). Hon och hennes kropp &r
da inte langre i linje med det som ar normen for en kvinna i 20-ars aldern att kunna och blir
darmed desorienterad (jfr Gunnarson 2016:73, 80). Den finita meningsprovins som asyftas i
foregaende resonemang ar alltsa en dar Jenny é&r friskare an vad hon egentligen ar och kan
gora lika mycket som sina jamnariga, vilket inte ar fallet. Jenny har dven markt att hon blir
allt samre i sin sjukdom, da hon brukade kunna dgna sig at motorsport under langre perioder,

men att hon inte langre klarar av det lika mycket.

Michelle beskriver att hon har svart att se hur hon ska klara ett heltidsjobb i framtiden, da hon
upplever att hennes endometrios gor henne svag och att hennes fullstdndiga sjukdomsbild
forsvarar livet for henne. Michelle &r i nulaget studerande och oroar sig for hur framtiden ska
bli. Hon drar en parallell till depression, dar man aldrig vill att depressionen ska definiera ens
tillvaro, men att den till stor del gor det anda; sa kanner hon att det blir med endometriosen
ocksa. Nar jag fragade om Michelle tror att hennes endometrios far andra att se annorlunda pa
henne, sa tror hon att den kanske gor det, men poéngterar dven att hon inte riktigt bryr sig om
det, for om nagon éndrar uppfattning om henne pa grund av hennes halsotillstand anser hon
att denne &r en patetisk manniska och inte vérd hennes tid. Michelle tycker att hennes
narstaende har hjalpt henne lista ut hur hon ska tackla sin sjukdom och att vara snall mot sig
sjalv, men att hennes attityd gentemot den far sta for henne. Michelle anser att hennes
sjukdom paverkat hennes identitet pa ett djupare plan genom att hon tanker mycket pa
huruvida hon kan fa barn i framtiden. Hon blir ledsen av att tanka pa att hon kanske aldrig
kommer fa alternativet att bli gravid och genomgar en process med IVF for tillfallet for att
kunna vara ett steg fore sin sjukdom. Michelle resonerar starkt med “krigare” som begrepp,
for det ar hur hon kdnner sig i sin kamp mot endometrios. Hon beskriver att hon ser en
“gverlevare” som ndgon som genomgatt nagot hemskt som tagit slut, medan endometrios &r

en kronisk sjukdom och standigt pagaende.

Matilda reflekterar dver att hennes endometrios har forstort hennes liv och att hon jobbar pa
att acceptera att livet blev som det blev, men att det ar svart. ”Jag tankte inte att mitt liv skulle
bli sdhar. Det #r en sorgsenhet kring det” beskriver Matilda. Att acceptera smartan tycker
Matilda &r det svaraste i hela situationen. Hon anser att i och med att hon ofta behdver stélla

in planer och for att hon fortfarande blir inlagd pa sjukhuset regelbundet att folk naturligtvis
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kommer att se annorlunda pa henne pa grund av hennes sjukdom. Hon blir daremot lite
irriterad Over att folk ber henne att inte bara eller lyfta tungt, for att det inte ar det som
orsakar hennes smarta. Det som tagit hardast pa Matilda i hennes process att soka vard &r att
hon ofta blev stamplad som missbrukare nar hon sokte hjalp. Matilda dnskar att vardpersonal
var battre insatta i hennes situation nar hon blir inlagd, for nar hon far smartlindring blir hon
sa smartfri hon kan bli och da har viss vardpersonal svart att forsta varfor hon ar inom
slutenvarden, vilket frustrerar Matilda. 2016 till 2018 beskriver Matilda som en mork tid dar
hon tappade sig sjalv och identifierade sig med sjukdomen pa ett djupare plan och jobbar
fortfarande pa att hitta tillbaka till sig sjalv. Sahar beskrev Matilda den maérka perioden i sitt

liv:

Jag var i stort sett sangliggande, jag kom inte upp. Enda gangen jag var ute var nar jag
akte ambulans till akuten och da pa nagot satt tappade jag den jag var, tror jag. Allting
handlade om att jag var sjuk och min vanliga personlighet forsvann for att... jag var

bara sjuk, det var liksom det jag var.

Matilda kdnner att hon relaterar till begreppen “’krigare” och “6verlevare” eftersom hon inte
har nagot val an att kampa pa. Hon poéngterar hur folk i hennes narhet berattar hur stark hon

ar, men hon kontrar med att alla hade varit det i hennes situation.

Robyn uttrycker en hel del frustration kring hennes sjukdom i den sista delen av intervjun
rorande identitet. Hon har haft en del problem med att orka med skolan senaste tiden pa
grund av sjukdomen. Jag tyckte att nedanstaende citat fangade essensen av vad hon sa vaéldigt

bra.

Smartan paverkar i allra hogsta grad hur jag ser pa mig sjalv. Jag maste leva mitt liv
utifran vad for saker som kan ge mig smarta, ska jag gora en viss sak sa vet jag att jag

behdver sahar mycket aterhdamtning. Det suger. Jag &r sa javla trott pa det.

Robyn uttrycker en kénsla kring att vara ensam dar hon tycker att alla andra fungerar béttre i
sin vardag an vad hon gor, vilket hon finner frustrerande. Hon har daremot bemétts med
mycket forstaende i sina studier nar hon hamnat i skov och lat lattad nar hon beskrev en
situation i skolan dar hon inte kunde vara med pa nagra moment och blev tillsagd att gora sa

mycket hon orkar och att det var helt okej for 6vriga inblandade. Robyn beskriver att hon
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emellanat kdnner sig ”som en belastning och en knarkare” pa grund av hur sjukvarden bemott
henne och att hon ibland tanker pa hur livet hade varit om hon inte hade haft ont. Hon kénner
att hon resonerar med begreppen “’krigare” och “6verlevare” eftersom hon behovt kimpa sa

mycket att fa den vard och det stéd hon ar berattigad.

Lova beskriver att hon inte har nagon sarskild relation till sin sjukdom, men att det kan bli
valdigt jobbigt nar hon val har ont i samband med menstruation, vilket inte sker varje manad,
men lite da och da, och nér det val sker behéver hon ligga ner och ta det lugnt. Hon brukar
inte ha med sig varktabletter vanligtvis och om hon ar ute nar smartan slar till & hon oftast
ofdrberedd. Lova beskriver att hon har hittat en slags gemenskap kring endometriosen vilket
kanns skont for henne att veta att hon inte ar ensam i det hon gar genom och ér en trost for
henne att veta att endometrios ar ett relativt vanligt tillstand bland kvinnor. Hon uttrycker att
hon varit oséker pa om hon ens har endometrios eftersom det inte stallt till med alltfor mycket
besvar for hennes del, men enligt 1177 kan en person med endometrios ha lindriga eller inga
besvar alls oberoende av hur stora endometrioshéardar denne har (1177 2022). Lova menar att
sjukvarden har fatt hennes problem att verka mycket véarre &n de ar och att hon upplever
“motsatta problem dn vad andra har” med sin endometrios, da sjukvardspersonal har
foreslagit att hon ska borja ta p-piller, vilket Lova tackat nej till da hon inte upplever sina
problem som tillrackligt grava for att behdva behandla. Lova blev orolig nar hon fick sin
endometriosdiagnos for hon visste inte om den skulle bli varre med aren och tanken att
kanske behdva borja medicinera for sjukdomen kandes jobbig for henne. Dock blev Lova i
princip besvarsfri fran sin endometrios efter operationen och kom éverens med sin lakare att

hon inte skulle ata p-piller savida det inte blev varre.

Det jag noterade under intervjun med Jenny &r att hon beskrev mycket hur hon dolde sina
symtom, dels for att hon trodde de var normala, men sedan dven for att inte oroa sin mamma,
vilket etnologen Kristofer Hansson beskriver som att dolja sin sjukdom for att inte bli
kategoriserad som den sarbare Andre, dar man som patient fejkar normalitet for att slippa bli
stamplad som sjuk eller onormal (Hansson 2021:4). Robyn, Michelle och Matilda daremot
var mer 6ppna gentemot omgivningen med att de var just sjuka. Jenny beskrev dock senare i
intervjun att hon pa senare tid, nar hon val insag att det hon gick genom inte var normalt,
blivit mer ppen gentemot sin omgivning géllande att hon lider av endometrios och

hematometra.
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Néar det kommer till sjukdomsidentifikation upplever jag att de fyra informanter som hade
svara problem under pagaende smartskov (Robyn, Jenny, Matilda och Michelle) kunde
relatera till sina sjukdomar pa ett helt annat satt an vad Lova, som beskriver sina besvéar som
lindriga. Robyn, Matilda och Michelle kunde relatera till termerna “’krigare” och
“overlevare”, for det var sé de kénde sig i sina respektive kamper mot endometrios, eftersom
de hade beh6vt kampa mycket for att bli tagna pa allvar och fa vard for sina svara besvar.
Jenny beskriver att hon inte vet nagot annat an hennes situation, sa hon tanker inte alltfor
mycket pa att hon &r sjuk, forutom nar hon star i direkt kontrast till nagon som fungerar béttre
rent somatiskt &n vad hon sjéalv gor och forsoker se pa saker mer optimistiskt och tacksamt
istallet. Nar Jenny tillfragades om de jobbigare aspekterna kring sjukdomen, sa som andra
méanniskors bemotande som inte forstod hennes problem, kunde hon ganska direkt rada upp
en hel del aspekter som faktiskt stor och sarar henne, men att hon inte forsoker tanka sa
mycket pa det. Lova har emellanat tvivel om att hon ens &r sjuk och upplever att
sjukvardspersonal behandlar henne som sjukare an vad hon sjalv kanner sig. Darmed
stammer min hypotes kring fragestallningen om hogre smartnivaer under skov korrelerar med
mer sjukdomsidentifikation. For Matilda, Robyn och Michelle kretsar en stor del av deras liv
runt att tackla de problem som deras sjukdomar stéller till med och ar nagot de nastan hela

tiden behover ta hansyn till.

Michelle var inne en hel del pa skillnaderna mellan kénen och hur hon blir bemétt av méan
respektive kvinnor. Hogstrom (2010) beskriver ett resonemang av Simone de Beauvoir om att
det inte &r biologiska skillnader mellan kdnen som ska fokuseras pa, utan majligheterna en
kvinna har jamfort med man (Hogstrom 2010:22). Gynekologen Sebastian Gidl6f inom
Karolinska institutet berattar att kvinnosjukdomar har svarare att fa anslag n vad andra
sjukdomar har, vilket da innebar att bland annat endometrios blir svarare att faktiskt forska pa
(Karolinska institutet 2024) och detta paverkar i sin tur mojligheterna en kvinna har till att fa
hjalp med sina besvar. Aven inom forskningen blir kvinnan stamplad som den Andre jamfort
med mannen. de Beauvoir menar, som beskrivet av Hogstrom (2010) att skillnaderna mellan
konen ar en social konstruktion och att ens situation betecknar bland annat vilka fysiska
mojligheter en manniska har (Hogstrom 2010:23). Just for att forskningen &r sa pass bristande
som den &r i nulaget paverkar det kvinnors mojligheter till att fa den vard de beh6ver oerhort
negativt, vilket vi kan se genomsyra hela kapitel 2.2 om sjukvardens bemétande.
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Gunnarson (2016) anvinder sig av ett uttryck som jag dversatt till ”det tematiska objektet av
hans uppmarksamhet”, d&r Gunnarson beskrev en man med kronisk bensmarta som standigt
fick ta hansyn till hur hans bensmaérta tedde sig under dagarna for att kunna lista ut hur han
skulle forhalla sig till vad han klarade av den dagen och inte (Gunnarson 2016:262-263).
Bade Robyn och Matilda beskrev ett liknande fenomen hos sig sjélva, dar de standigt far
forsoka avgora hur dagens smartnivaer och aktiviteter skulle paverka deras aktivitetsniva och
tid for aterhamtning. Robyn har klart for sig hur mycket hon klarar under vilka aktiviteter och
hur mycket vila och medicin som blir konsekvensen av aktiviteten i fraga. Hon beskriver
sjalv att hennes sjukdom i hdgsta grad paverkar hur hon ser pa sig sjélv, sina begransningar
och majligheter; hennes sjukdom har en stor roll i hennes liv, &ven om hon ibland funderar pa
hur livet hade varit om hon inte hade behdvt ta hansyn till potentiell smarta vad hon &n skulle
gora under dagen. Gunnarson beskriver detta som att patienten ser sin kropp i smarta i
relation till hans intentioner (Gunnarson 2016:263). Nar en person hamnar i det har tillstandet
ar det svart att separera sig sjalv som subjekt och person och den sjuka kroppen, for det &r
nagot som konstant behdvs ta hansyn till, som Robyn tydligt beskrev i sin intervju att hon
behover gora. Robyn beskrev dven en slags uppgivenhet kring att det hér var hur hon behdver

leva sitt liv och att hon ar trott pa det.

Trots bade satta diagnoser, genomforda operationer och pagaende behandlingar blir Matilda
och Robyn fortfarande inlagda inom slutenvard med jamna mellanrum. Matilda beskrev
tydligt hur den tid i hennes liv mellan 2016 och 2018 dar hon var sangliggande och
sjukskriven under hela den tiden paverkar henne &n idag. Det &r en stor sorg for henne att
hennes liv blev sa som det blev och hon beskrev dven hur det i princip var det enda hennes
narstaende hade svart att forsta nar de stodde henne i hennes sjukdom. Matilda beskrev att
hon hade tappat sin personlighet och den nya personligheten bara var "att vara sjuk”, dven

fast hon aktivt jobbar pa att fa tillbaka sin personlighet.

Michelle har till stor del matt bra sedan hon opererade bort sin cysta i Tyskland, da hon sedan
borjade med en hormonbehandling som hon upplever hittills fungerar bra for henne, men
beskriver dven att sjukdomen anda tar upp en stor del av hennes tankeverksamhet, speciellt
relaterat till det faktum att endometrios kan paverka ens fertilitet. Att ha mojligheten att fa bli
mamma i framtiden &r ndgot som Michelle understrok var jatteviktigt for henne och nar hon
har sina smartskov blir ett stort fokusomrade for henne huruvida hon kommer kunna fa egna

barn. Detta ar dven nagot Michelle beskrev att hennes partner, vanner och familj fokuserade
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pa nar de trostar henne, namligen solskenshistorier om endometriospatienter som kunnat fa
egna barn. Med detta i atanke &r det tydligt att framtida moderskap ar en essentiell del av
Michelles identitet och da hennes endometrios har potential att satta kappar i hjulet for detta
blir det nagot som ockuperar hennes tankar nar hon gar genom ett smartskov. Hon beskrev
aven att skoven inte bara tar pa henne rent fysiskt utan dven psykiskt pa grund av detta. Som
namnt tidigare i detta arbete drog Michelle en parallell till depression och hur tillvaron latt

kretsar kring enbart depressionen; sa ser Michelle pa sin endometrios.

Innan Lova tackade ja till att bli intervjuad och inkluderad i detta arbete, var hon tydlig med
att hennes besvar inte ar lika svara som andra manniskor kan ha det, men jag upplevde att
Lovas medverkande kunde vara vardefullt trots det. Genom att inkludera nagon som inte lider
mycket av sin endometrios, tillsammans med nagra som lider otroligt mycket av sin sjukdom,
har jag fatt en relativt heterogen malgrupp att analysera. Att jamfora Lovas tillstand med
Robyns, Jennys, Michelles och Matildas, som lider otroligt mycket av sina sjukdomar, ar
vardefullt for att fa en béattre helhetsbhild av hur endometrios absolut inte & homogen i hur den
ter sig. Aven fast Jenny inte tanker mycket pa att hon 4r sé pass sjuk som hon ar, for att hon
enligt utsago inte vet hur det ar att inte ha ont, &r Jenny tydlig med att hon lider mycket av
sina besvar med hematometra och endometrios. De paverkar hur mycket hon klarar av att
aktivera sig om dagarna och med den bristande empatin fran hennes omgivning kanner hon
sig rétt ensam i sin sjukdom. Att se de mer positiva aspekterna av sjukdomen har blivit en typ
av forsvarsmekanism for Jenny i hennes kamp mot endometrios. Michelle har inte lika stora
besvar jamfort med innan hon opererades, men nar hon har besvar tar dem otroligt mycket pa

henne rent psykiskt.

Gunnarson (2016) beskriver processen att fa en diagnos och se sig sjalv som sjuk med
foljande fem steg steg: ‘pre-reflective experience of discomfort’, ‘lived, bodily discomfort’,
‘suffered illness’, ‘disease pondering’, and ‘disease state (Gunnarson 2016:93). Om vi tar
Matilda som exempel, foljer hon denna mall ganska tydligt i sin process av att insjukna.
Redan i menarche borjade hon fa problem med svar smarta, vilket reflekterar forsta steget.
Smadrtan i sig ar det andra och tredje steget. Hon och hennes omgivning borjade sedan
fundera pa vad hennes smarta kunde bero pa, vilket ar det fjarde steget. Nar hon hade
opererats och diagnosticerats med endometrios nadde hon det femte steget, som an ar relevant
for henne. Samma process har varit relevant for de évriga fyra informanterna ocksa, men for

att undvika att upprepa mig alltfér mycket, hoppar jag 6ver att individuellt analysera Robyns,
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Michelles, Lovas och Jennys situationer utifran denna mall. Det jag kan konstatera, dock, &r
att Robyn, Matilda, Lova och Jenny diagnosticerades med endometrios pa samma satt,
namligen genom titthalsoperationer efter varierande perioder med misstankar om just
endometrios. Michelle var den enda som diagnosticerades med ultraljud, &ven om hennes
sjukdom senare kunde verifieras till hundra procent via operationen hon genomgick. | Jennys
fall fortsatte hennes smarta dock bli forminskad &ven efter att hennes diagnos hade verifierats
genom en laparoskopi, da de inte hittade speciellt mycket endometriosvavnad under

operationen.

Ahmed (2006) beskriver skillnaden mellan riktningarna ”hdger” och “vinster” som att vita,
mén och heterosexuella forknippas med “hdger” och dr den rddande linjen i samtiden, medan
icke-vita, kvinnor och méanniskor som ingér i HBTQ forknippas med “’vénster” och ar den
Andre i sasmmanhanget (Ahmed 2006:14). Detta resonemang utgar fran samhallets radande
normer och det som star i direkt kontrast till dessa normer. Jag vill argumentera for att
begreppen “frisk” och ”sjuk” kan ingé i dessa kategoriseringar, dar friska &r orienterade i
varlden, da detta ar det normativa tillstandet som flest manniskor ingar i. Att vara sjuk kan
vara direkt desorienterande for en manniska, da samhallet &r anpassat efter att vara frisk och
produktiv. Nar en ar sjuk tappar manga formagan att vara arbetsfora till samma grad som en
normfrisk person och kan ha konsekvenser i form av inkomstbortfall och social isolering, for
att namna nagra. Detta ar fallet ar for alla mina informanter och kan tankas berora en stor del
av de manniskor med endometrios som upplever symtom av sin sjukdom. Manga med
endometrios upplever symtom kring agglossning och menstruation, men det finns aven
endometriospatienter som upplever symtom hela tiden, vilket naturligtvis inte ter sig
oproblematiskt i dennes liv, da dess arbetsformaga paverkas mer eller mindre varje manad
och inkomst faller bort i form av karensdagar, sjukskrivningar eller till och med arbetsléshet
(Socialstyrelsen 2018:8). Ahmed menar att nar vi foljer en viss linje blir vissa saker
tillgangliga respektive otillgangliga for oss (Ahmed 2006:14-15). Endometriospatienter som
forsoker folja linjen “frisk” kommer forr eller senare bli desorienterade, dd de inte uppfyller
kriterierna som de som foljer linjen i fraga gor. Detta kan vara omvalvande for den som inte
ar i linje med den normen, eftersom manga manniskor inte vill sticka ut alltfér mycket i sin

tillvaro.
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3. AVSLUTANDE SAMMANFATTNING

Syftet med denna uppsats var att undersoka hur en grupp om fem endometriospatienter
upplevde att de beméttes av sjukvarden och deras narstaende, samt hur dessa bemotanden

paverkade deras sjalvbild.

Genom att ha genomfért fem semistrukturerade djupintervjuer med kvinnor med verifierade
endometriosdiagnoser och analyserat det insamlade materialet, har jag besvarat samtliga av
de tre fragestallningar jag formulerade i borjan av detta arbete. Analysen har gjorts
tillsammans med en mangd tidigare forskning, bade som handlat om endometrios specifikt,
men dven via en fenomenologisk avhandling om dialyspatienter och hittat relevant teori i en

avhandling om orientalisk dans i Stockholm, for att nd&mna en del av materialet som anvants.

Hur dessa kvinnor paverkas av hur sjukvarden och deras narstaende bemater deras smarta
framkom mycket tydligt under arbetets gang. Nedan sammanfattas varje enskild informants

utsagor.

Robyns upplevelser av sjukvarden har varit allt annat &n positiv nar hon borjade soka vard for
sin endometrios, da hon stamplades som en missbrukare som var ute efter starka
smadrtstillande och inget annat, men nufértiden har hon hittat en bra lakare i en av Sveriges
storre stader. Hennes narstaende bemoter henne till stor del bra, men hon upplever ibland att
de ser henne som en belastning nar hon behdver hjalp. Huruvida detta &r sant eller inte ar inte

syftet med detta arbete, utan jag fokuserar pa vad Robyn kéanner &r sant.

Matilda beméttes till en bérjan pa samma satt som Robyn och dven hon fick
missbruksstamplar av sjukvarden. Nu har d&ven Matilda en bra lakare som forstar och tar
henne pa allvar. Matilda hade inget negativt att saga om hur hennes nérstaende bemoter
henne, férutom att hon dnskar de forstod att hon annu sorjer den langa tid da hon var

sjukskriven och séngliggande.

Jenny bdrjade soka vard for sina besvar nar hon var 23 och fick sin diagnos nar hon var 25
efter att ha flyttat till Danmark, men aven fast processen var forhallandevis kort jamfért med
genomsnittet pa atta ar som det tar for manga att fa en endometriosdiagnos (1177 2022), blev

hon avfardad i tva ars tid innan hon togs seriost. Idag har Jenny en ldkare som hon upplever
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ar bra, aven fast de inte riktigt far henne besvarsfri. Jennys fastman bemoter henne bra, men
familjen och vannerna forstar inte och vill inte sétta sig in i hennes situation, vilket gor henne

ledsen.

Michelle har ocksa upplevt negativa bemétanden fran sjukvarden och fick inte bra stod forran
hon traffade tva kirurger i Tyskland; hon upplever fortfarande att hon blir daligt bemott av
lakare i Sverige. Hon har till stor del bra stdd av sina anhoriga, men upplever att mannen i

hennes omgivning har samre forstaelse for hennes tillstand &n vad kvinnor har.

Lovas vardprocess innan hon fick sin endometriosdiagnos var forhallandevis kort och isolerat
till nar hon utvecklade en stor endometrioscysta pa ena aggstocken. Hon ar valdigt nojd med
varden hon fatt for sin sjukdom, aven fast hon upplever att sjukvarden malar upp hennes
endometrios som varre &n vad den ar. Lova far bra stod av sina narstdende nar hon val pratar
om sin sjukdom, men det sker mest i relation till nar andra tar upp sina besvar med samma

diagnos.

Nar det kommer till hur informanternas smartupplevelser paverkar deras identifikation med
sjukdomen, var det Matilda, Robyn och Michelle som identifierar sig mest med sina
respektive sjukdomar. Michelle paverkas mycket av det potentiella symtomet infertilitet, da
hon inte vill nagot hellre an att bli mamma i framtiden. Jenny inser mest att hon ar sa sjuk
som hon &r i direkt kontrast till ndgon som inte har lika stora fysiska begransningar som hon

har.

Hur informanterna upplever sig vara i linje med radande normer fér unga kvinnor i dagens
samhalle varierade en del. For att definiera normerna som asyftas, ar det att vara normfrisk
och inte sjuk. Jenny chockeras av hastiga vaxlingar i den finita meningsprovinsen dér hon
upplever sig vara friskare an vad hon ar, som ovan namnt, nar hon star i direkt kontrast till
nagon friskare &n henne, och inser da att hon ar desorienterad. Matilda ar val medveten om att
hon inte ar i linje med radande normer och &r véldigt medveten om att hon &r sjuk; Robyn och
Michelle likasa. Lova upplever inte att hon paverkas speciellt mycket av sin diagnos och &r

mest desorienterad nar sjukvarden behandlar henne som sjukare an vad hon kénner sig.

Darmed anser jag att samtliga tre fragestallningar har besvarats i detta arbete pa ett adekvat

satt,
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4. EGNA REFLEKTIONER

Jag hade en forestallning innan jag paborjade detta arbete om vad mina resultat skulle vara:
att sjukvarden bematt informanterna till stor del negativt, att de narstaende bemott
informanterna till stor del positivt, samt att hogre smartnivaer skulle korrelera med mer

sjukdomsidentifikation.

Oversiktligt kan jag konstatera att det var ungefar de resultaten jag fick, men det var ett fall
som forvanade mig lite: Jennys. Jag forvantade mig egentligen inte alls att ndgon av mina
informanter skulle ha 6vervagande negativa erfarenheter av bade sjukvarden och narstaende,
vilket Jenny &nda hade, med undantag for hennes fastman som for det mesta var ett bra stod
for henne. Lovas fall var lite forvanande ocksa. Jag visste i forhand att Lova inte har sa svara
besvar som manga andra kan ha med just endometrios, da hon kom med den brasklappen
innan hon gick med pa att intervjuas. Vad Lova upplevt ar nastan enbart positiva erfarenheter
av endometriosvarden och hennes narstaendes bemétanden. Hade Lova haft mer negativt att
saga om hon hade behdvt soka vard for sin endometrios oftare? Det &r svart att avgora, da det
inte ar den radande verkligheten for henne och det &r lattande for mig, som sjalv lider av
samma problem som mina informanter, att det finns manniskor som sluppit bli misstrodda

och avfardade i flera ar innan de fatt hjalp.

Att hogre smartnivaer korrelerade med mer sjukdomsidentifikation var foga forvanande, da
jag inser att om man har svara smartor ofta, ar det svarare att tinka pa mycket annat &n att
man har ont. Michelle var mest orolig for att kanske aldrig fa bli mamma, vilket var det sétt
hon mest identifierade sig med sjukdomen, dven om smartan och 6vriga besvér spelade en
stor roll i hennes liv ocksa. Robyn och Matilda var de som upplevde mest
sjukdomsidentifikation och dven de som blir inlagda pa slutenvard mest av mina informanter.
Att ligga pa sjukhus ar inte 6nskvart for nagon méanniska, sa jag forstar att det kan leda till att

man identifierar sig mer med sjukdomen som gjort att man &r pa sjukhuset fran forsta borjan.

Som avslutande ord &r jag tacksam for alla fem kvinnor som stallde upp i denna studie och
hoppas att detta arbete kan inspirera andra med hogre utbildningsniva an mig att fora
endometriosforskningen framat, sa att framtida generationers endometriospatienter slipper

uppleva lika mycket lidande som gangna och nuvarande generationer har.
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6. BILAGOR

6.1 Intervjufragor pa svenska

1. Vill du borja med att beratta lite om dig sjélv? Vad heter du, vilka pronomen har du,
hur gammal ar du, vad har du for sysselsattning, ungefar var i landet bor du?

2. Nér fick du din endometriosdiagnos?

3. Vad var det som fick dig att soka vard for det som visade sig vara endometrios? Nér

var detta ungefar?
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4. Hur mycket skulle du skatta din smarta under ett typiskt skov pa en skala fran 1-10?

5. Vad upplever du att sjukvardens generella attityd &r nar du soker hjélp for
endometriossymtom? Hur kanns det nar det blir sa?

6. Kan du beskriva det basta bemotandet du fatt nar du sokt vard for din endometrios?
Vad var det som stod ut med detta tillfalle? Hur fick det dig att kédnna dig?

7. Kan du beskriva det simsta bemotandet du fatt nar du sokt vard for din endometrios?
Vad var det som stod ut med detta tillfalle? Hur fick det dig att k&nna dig?

8. Hur skulle ett perfekt bemétande fran varden se ut om du fick 6nska fritt?

9. Vad ér din familjs generella attityd nar du har ett smartskov? Vad gor de, vad sager
de, hur beter de sig?

10. Har du nagonsin kant dig missforstadd nar din familj férsokt hantera eller prata om
din smérta? Kan du ge exempel pa en sadan situation?

11. Vad ar dina vanners generella attityd nar du har ett smartskov? Vad gor de, vad séger
de, hur beter de sig?

12. Har du nagonsin kant dig missforstadd nar dina vanner forsokt hantera eller prata om
din smérta? Kan du ge exempel pa en sadan situation?

13. Om du har en partner, vad &r hens generella attityd nar du har ett smartskov? Vad gor
hen, vad séger hen, hur beter hen sig?

(14. Har du nagonsin kant dig missforstadd nar din partner forsokt hantera eller prata om

din smérta? Kan du ge exempel pa en sadan situation?)

15. Hur skulle du 6nska att dina narstaende hanterade eller pratade om din smarta?

16. Hur skulle du beskriva din relation till din sjukdom? Paverkar smartan hur du ser pa

dig sjalv?

17. Har du kéant att din sjukdom paverkar hur andra ser pa dig, till exempel i arbetslivet

eller i sociala sasmmanhang? Kan du ge exempel pé en sadan situation?

18. Pa vilket satt tycker du att bemétandet fran narstdende och sjukvarden har paverkat

din uppfattning om din egen sjukdom?

19. Kan du beskriva en tid da du kande att sjukdomen paverkade din identitet pa ett

djupare plan?

20. Kanner du dig tvingad till att vara en “’krigare” eller ”6verlevare” i din kamp mot

endometrios? Hur paverkar dessa begrepp din sjalvbild?

21. Har jag missat att fraga nagot mer som du vill beratta om?

22. Du far lov att vélja sjalv hur du vill bli refererad till i uppsatsen i form av att vélja en

pseudonym (fejknamn). Vad vill du heta?
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6.2 Intervjufragor pa engelska

1. Would you like to start by telling me a little about yourself? What’s your name, what
pronouns do you use, how old are you, what do you do, and roughly where in the country do
you live?

2. When were you diagnosed with endometriosis?

3. What led you to seek medical help for what turned out to be endometriosis? When was
this, approximately?

4. How would you rate your pain during a typical flare-up on a scale of 1-10?

5. What is your impression of the general attitude within healthcare when you seek help for
endometriosis symptoms? How does that make you feel?

6. Can you describe the best experience you’ve had when seeking medical care for your
endometriosis? What made this occasion stand out? How did it make you feel?

7. Can you describe the worst experience you’ve had when seeking medical care for your
endometriosis? What made this occasion stand out? How did it make you feel?

8. If you could wish for anything, what would the perfect experience with healthcare look
like?

9. What is your family’s general attitude when you’re having a pain flare-up? What do they
do, what do they say, and how do they behave?

10. Have you ever felt misunderstood when your family has tried to handle or talk about your
pain? Can you give an example of such a situation?

11. What are your friends’ general attitude when you’re having a pain flare-up? What do they
do, what do they say, and how do they behave?

12. Have you ever felt misunderstood when your friends have tried to handle or talk about
your pain? Can you give an example of such a situation?

13. If you have a partner, what is their general attitude when you’re having a pain flare-up?
What do they do, what do they say, and how do they behave?

(14. Have you ever felt misunderstood when your partner has tried to handle or talk about
your pain? Can you give an example of such a situation?)

15. How would you wish your loved ones handled or talked about your pain?

16. How would you describe your relationship with your illness? Does the pain affect how

you view yourself?
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17. Do you feel that your illness affects how others see you, for example, in your professional
life or in social situations? Can you give an example of such a situation?

18. How do you think the attitudes of your loved ones and the healthcare system have
influenced your perception of your illness?

19. Can you describe a time when you felt your illness affected your identity on a deeper
level?

20. Do you feel compelled to be a "warrior" or "survivor" in your struggle with
endometriosis? How do these concepts affect your self-image?

21. Is there anything I’ve missed asking that you’d like to share?

22. You can choose how you would like to be referred to in the essay by selecting a

pseudonym. What name would you like to use?
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