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FORORD

Jag vill forst och framst tacka de personer som deltagit i studien; intervjuerna med er har varit
véldigt intressanta och givande, den har studien hade inte varit densamma utan er. Jag vill
aven dedikera nagra ord till min fantastiska handledare Linn Egeberg Holmgren som haft ett

riktigt granslost handledande, nagot som varit till stor hjalp i arbetet med denna studie.



ABSTRACT

Forfattare: Jonna Ohman

Titel: Nar kroppen inte langre tillhor en sjalv
Kandidatuppsats: SOCKO04, 15 hp
Handledare: Linn Egeberg Holmgren

Sociologiska institutionen, varterminen 2015

Endometrios ar en sjukdom som uppskattningsvis drabbar 200 000 personer enbart i Sverige
men trots den hoga siffran tar det i snitt sju till atta ar att fa diagnosen. Da sjukdomen drabbar
personer med livmoder samt ar relaterad till menstruation blir den inte tagen pa allvar
eftersom samhallet, med varden inkluderat, fortfarande ar androcentrisk. Syftet med denna
studie var att genom kvalitativa intervjuer med personer som har endometrios undersoka deras
upplevelser av att diagnositiseras samt leva med sjukdomen. Utifran ett feministiskt
kroppssociologiskt perspektiv analyserades korrelationen mellan genus och makt i relation till
sjukdomen. Med hjalp av genus- och stigmateorier visade studien att det tabu som
menstruation bar pa influerar flera av intervjupersonernas liv bland annat da de inte blivit
tagna pa allvar i sin kontakt med varden eller i samspel med sin omgivning. Jag har dven
kunnat visa att personer med endometrios till foljd av behandlingar och operationer pa grund
av sjukdomen kan ha svart att na det patriarkala ideal som personer som konas som kvinnor
forvantas uppna. Sedermera leder studien till slutsatsen att intervjupersonerna kan komma att
uppleva maktléshet till foljd av hur samhallet konar dem och pa grund av sjukdomens
menstruationsrelaterade natur som forstds dels som kdénad men aven som ett uttryck for

symboliska och kulturella laddningar.

Nyckelord: stigmatisering, endometrios, genus, menstruation, kroppssociologi
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INLEDNING

Det ar som en helig ko inom varden att menssmartor ska man genomlida,
hur hemska de &n ar. Men om en pojke hade haft en inflammation i
testiklarna i tjugo ar skulle han helt sdkert fa hjalp. (Palmstierna,
Sydsvenskan, 2013)

Endometrios ar en gynekologisk folksjukdom som drabbar en av tio fertila personer med
livmoder. Det ar en sjukdom som préaglas av vark och smérta och som reducerar méanniskors
livskvalitet. Trots detta tar det i snitt sju till atta ar innan personer med endometrios kan fa en
diagnos (Bruse, 2008). Gynekologen Mans Palmstierna belyser i citatet ovan en av aspekterna
till varfor denna folksjukdom inte blir tagen pa allvar. D& endometrios &r en
menstruationsrelaterad sjukdom som drabbar personer med livmoder &r det framst kvinnor
som lever med sjukdomen och Palmstierna menar att situationen varit en annan om det istéllet
varit cisman® som levt med en s& omfattande sjukdom. Till foljd av att samhéllet sedan
tidigare centrerats kring cismén och deras anatomi finns det inte en lika stor medicinsk
kunskap kring icke-man, nagot som ofta resulterar i att varken icke-man eller de sjukdomar
som drabbar dem inte blir tagna pa allvar i varden (Smirthwaite, 2007).

Jag kommer att anvanda mig av intervjumaterial fran tre intervjupersoner med
endometrios for att titta narmare pa om och hur mina intervjupersoner upplever att deras
endometrios paverkar deras syn pa deras egna kroppar och hur det ar att leva med en
menstruationsrelaterad sjukdom da menstruation i manga sociala rum ar tabubelagd (Kane,
1990). Jag amnar undersdka hur konstruktionen av genus, vilket genus kroppar och sjukdomar

tillskrivs, far for konsekvenser i relation till endometrios.

Syfte och fragestallningar

Syftet med denna studie ar att utifran ett feministiskt kroppssociologiskt perspektiv undersoka
vilka upplevelser och erfarenheter intervjupersonerna har av att diagnostiseras och leva med

endometrios.

Fragestallningarna ar foljande:

! Cisperson avser nagon vars kénsidentitet stimmer 6verens med personens biologiska och juridiska kon
(Nationalencyklopedin, 2015). | studien anvénds &ven termen cisnormativitet som héanvisar till att samhallet
utgdr fran att kon ar binart och dikotomt.
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e Pa vilka satt paverkar endometriosen intervjupersonernas upplevelser av den egna
kroppen?

e P& vilket satt kan endometriosen paverka intervjupersonernas interaktion med sin
omgivning?

e Pa vilket sitt kan en menstruationsrelaterad sjukdom som endometrios forstas ur ett

genusperspektiv?

BAKGRUND OM ENDOMETRIOS

Att en person har endometrios innebdr att det finns livmoderslemhinna utanfor livmodern,
vanligtvis placerad i bukhalan. Vid menstruation bloder dven den, ndgot som i manga fall
genererar mycket vark. Endometrios kéannetecknas vid langvarig smarta och svarigheter att fa
barn. Symptomen pa denna kroniska sjukdom ar valdigt individuella men bland de vanligaste
ar langa menstruationer med mycket smarta, smarta vid dgglossning, smarta vid urinering
och/eller avforing, djupa samlagssmartor, diarré eller forstoppning, energiléshet samt
svarigheter att bli gravid (Endometriosféreningen, 2014; Bruse, 2008). Enbart i Sverige
beréknas 200 000 personer leva med sjukdomen, varav 60 procent upplever symptom och 20
procent upplever svara symptom som gor att de maste behandlas medicinskt och/eller
kirurgiskt  (Endometriosforeningen, 2014). D& det &r vid menstruering som
livmoderslemhinnan tar sig ut ur livmodern dr det vanligt att behandlingar inkluderar
hormoner, bland annat for att minimera menstruationsperioderna. Om besvaren inte skulle
upphdra med hjélp av hormonbehandlingar genomférs ofta en titthalsoperation. Under en
sadan operation kan endometrioshardar, cystor och/eller sasmmanvéxningar tas bort. Det &r
ocksa under titthalsoperationer som de allra flesta diagnoser stalls, da det ar svart att se
endometrios genom enbart ultraljud (ibid.). Trots att sjukdomen &r sa vanlig och kan ha en
stor paverkan Over de drabbades liv tar det i snitt sju till atta ar innan personer med
endometrios kan fa en diagnos (Endometriosforeningen, 2014; Bruse, 2008).

Det finns manga underlag for att kunna pasta att endometrios ar en vanligare sjukdom
idag &n tidigare i historien da puberteten i manga befolkningar infaller tidigare? och manga da
far sin menstruation i en tidigare alder an innan. Da det 4 genom menstruationen som
endometriosen sprider sig och eftersom menstruationen kommer i en tidigare alder, har den

aven tid att utvecklas under den drabbades ungdomsar (eftersom dessa ar i de flesta fall inte

? Livsmedelskonsument idag inneh&ller féroreningar som bland annat lakemedelsrester och dstrogena amnen
som i sin tur leder till att barn hamnar i puberteten tidigare an vanligt.
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inkluderar graviditeter) (Bruse, 2008). En annan faktor till varfér endometrios &r vanligare
idag menas aven vara skillnader i hur den vasterlandska samhallskulturen ser ut nu jamfort
med tidigare. | var nutida vasterlandska kultur finns det inte langre en lika tydligt utbredd
forvantan om att livmoderbarare ska foda barn i tidig alder och det finns heller inte lika stora
forvantningar om att de ska dedikera sina liv till barnafédande och barnuppfostran. Till det
spelar exempelvis sexualundervisning en betydande roll da den ger individer information och
kunskap om hur barn skapas och hur personer ska ga till vaga for att undvika graviditeter.
Som tidigare namnt sprider sig endometriosen via menstruationen och da livmoderbarare
generellt menstruerar i en langre period av livet idag och har en storre makt dver sin kropp

innebar det att fler far problem med endometrios (ibid.).

TIDIGARE FORSKNING OM ENDOMETRIOS OCH GENUSMEDICIN

Da jag amnar att undersoka upplevelser och erfarenheter av att leva med endometrios &r det
viktigt att forst redogora for vad andra forskare studerat géllande sjukdomen utifran syftet att
undersodka upplevelser och erfarenheter av att leva med endometrios. | detta avsnitt kommer

jag att visa tidigare forskning som ar relevant fér denna studie.

Den fordrojda diagnosen ur ett genusperspektiv

Endometrios &r en relativt outforskad sjukdom. Det var forst 1690 som de symptom som idag
kannetecknar endometrios namndes i litteraturen, da i boken Disputatio Inauguralis Medica
de Ulceribus Ulceri av den tyske ldkaren Daniel Shroen. Da fanns det dnnu inget namn pa
sjukdomen utan lakarna studerade vad de da kallade livmoderssjukdom da ordet livmoder
avsag inkludera hela omradet kring livmodern. Det var forst ar 1921 som sjukdomen fick
namnet endometrios (Knapp, 1999; Bruse, 2008). Bristen pa kunskap om sjukdomar som
drabbar personer med livmoder ar &n idag stor. Detta ar en konsekvens av den av
androcentrismen® inom medicinsk vetenskap, ngot som resulterat i att vard o

ch medicinsk forskning saknar djup kunskap om livmoderbarare (Smirthwaite, 2007). Detta
kan leda till att patienter far feldiagnoser och att de som soker efter hjalp inte blir tagna pa
allvar m.m. Kate Seear (2009) problematiserar ytterligare faktorer kring varfor det tar sadan
lang tid att faststéalla en endometriosdiagnos. Seear menar bland annat att de personer som har
problem med till exempel menstruationssmértor inte sokt hjélp i ett tidigt skede av sjukdomen

da samhallskulturen menar att menstruationssmartor &r nagot som ska gora ont. Seear menar

* Androcentrism hanvisar till samhallets normforklaring av cisman. Enkelt sagt betydet det att samhallet skapas
runt och for en cisman.
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alltsa att det tabu som menstruationen fortfarande bar pa ar en faktor till den fordrojda
diagnosen. Aven om det i vissa fall kan vara svart for de menstruerande att avgéra om
smartorna ar normala eller abnormala, valjer de dnda aktivt att inte soka vard for besvaren da
det handlar om menstruation (Seear, 2009; Nnoaham et al., 2011). Att aktivt prata om
menstruationen hogt skulle leda till att de utsatter sig sjalva for risken av en eventuellt
stigmatisering (Seear, 2009).

Ju langre en person vantar pa att fa sin diagnos desto varre kan tillstandet bli (Seear,
2009). Margita Blomberg (2008:25) menar att den fordrojda diagnosen resulterar i en samre
livskvalitet med livsstilsfordandringar som “fOrdndringar av stdmningslige i form av
depressioner eller oro, relationsproblematik och inskrdnkningar i fritidsaktiviteter, sociala
engagemang samt inkomstbortfall.” Studier visar att de som fatt sina endometriosdiagnoser
kan uppleva en stor psykisk ohélsa dér det inte ar ovanligt att de upplever sig vara isolerade
och alienerade i sina erfarenheter (Seear, 2009). En kronisk sjukdom som endometrios kan ge
uppfattningen av att ett friskt liv ar omajligt och bidrar pa det sattet till en kénsla av
meningsloshet. Att leva med kronisk vérk kan &ven ge negativa konsekvenser hos
koncentrationsformagan, ndgot som kan generera annu mer psykisk ohalsa hos individen
(Gullacksen, 1999; Blomberg, 2008). Att fa en medicinsk bekraftelse kan daremot innebéra
for personen med endometrios att den gradvis kan bdrja forsoka leva sitt liv sa som livet sag
ut innan sjukdomen brét ut (Gullacksen, 1999). Studier har dven visat att de som far vanta
lange pa sina diagnoser visar upp en samre fysisk hélsorelaterad livskvalitet (Nnoaham et al.,
2011). Det ar av yttersta vikt att den drabbade far en diagnos i tid.

Livskvalitet: sociala och psykologiska konsekvenser

Endometrios ar en sjukdom som skiljer sig fran manga andra kroniska sjukdomar bland annat
for att menstruationssmértor normaliseras och konas vilket leder till att sjukdomen och
smartorna blir konade normaliserade (Denny, 2009). Fér manga finns det en korrelation
mellan orden “cancer” och “smérta” men medan sjukdomar som endometrios saknar en sadan
korrleation blir manga personer med endometrios bemdtta med en skepsis (ibid.) Lorraine
Culley et al (2013) menar att varken personerna med endometrios eller deras omgivning,
vanner och familj, alltid & medvetna om endometrios som tillstdnd. Detta innebér att
omgivningen inte alltid &r kapabla till att fungera som emotionellt eller fysiskt stéd och hjélp.
Endometriosen kan i flera olika avseenden komma att paverka livet, bland annat gallande det
sociala livet; utdver den fysiska varken rapporterar personer med endometrios dven en

generellt hogre niva av depression, angest och emotionell stress. Det ar heller inte ovanligt att
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samma personer far somnsvarigheter (ibid.). Det &r viktigt att anmarka att endometrios ar en
valdigt individuell sjukdom och att manga personer som har sjukdomen inte nodvandigtvis
upplever nagot eller nagra symptom. Fér manga andra personer kan endometrios daremot vara
en mangfacetterad sjukdom som paverkar mer an enbart den fysiska kroppen vilket kan
innebara att allt fran vardagssysslor till det sociala livet kan komma att paverkas negativt.
Mellan 19 % och 48 % upplever att sjukdomen har en negativ paverkan dver deras sociala liv
vilket bland annat kan upptrdda i form av att de inte kénner ett lika stort behov av att
socialisera med andra da de har mojlighet att gora det (ibid.).

Enligt undersokningar har personer med endometrios en samre livskvalitet an hos
personer utan (Culley et al., 2013). En ytterligare aspekt ar de tidigare ndmnda ar sexlivet.
Studier visar att mellan 33,5 % och 71 % av de drabbade upplever att endometriosen har en
negativ inverkan Over deras sexliv. Detta innebar att manga undviker helt att ha sex eller
forsoker att ha det mer séllan (ibid.). Detta kan leda till att personen kanner skuld och/eller
kanslor av att inte kanna sig tillracklig, ndgot som kan generera problem inom bland annat
relationer (Culley et al., 2013; Denny, 2004; Denny, 2009; Melis et al., 2014). Aven arbetet &r
en plats dar personer med endometrios ofta uppvisar negativa kanslor kring da det kan te sig
problematiskt att beratta for sin arbetsgivare om endometrios, nagot som da kan skapa oro och
stress hos personen med sjukdomen. Manga av de drabbade upplever det ocksa svarare att
prata med sina manliga kollegor om sin sjukdom, da det handlar om organ som cisman
saknar. Men arbetet lider aven pa grund av att manga inte kan ta sig till arbetet eller utfora
arbete pa grund av smartor (Denny, 2004). Detta blir an mer problematiskt da studier visar att
drabbade missar i genomsnitt 7,41 timmar per vecka da symptomen ar som varst. Eftersom de
da kan sakna mojlighet att prata om sin sjukdom eller fa den tagen pa allvar kan det ge
upphov till annu mer oro och stress (Culley et al., 2013). Detta och andra upplevelser av
sjukdomen endometrios &r det som kommer att berdras i denna studie.

Den tidigare forskningen som finns géallande endometrios &r framst forskad utifran ett
medicinskt perspektiv. Det finns en del forskning pa omradet utifran mer
samhallsvetenskapliga perspektiv men omradet ar fortfarande begransat utifran exempelvis ett
intersektionellt perspektiv (Blomberg, 2008; Bruse, 2008; Culley et al., 2013; Denny, 2004;
Denny, 2009; Denny & Khan, 2006; Endometriosforeningen, 2014; Knapp, 1999; Melis et al.,
2014; Nnoaham et al., 2011; Seear, 2013).
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METOD

| detta avsnitt kommer en presentation av genomfdrande, etiska aspekter samt studiens
tillforlitlighet att presenteras. Aven en diskussion kring den valda metoden kommer att

presenteras har.

Kvalitativ intervju

Da syftet med denna studie hade en betoning pa att understka mina intervjupersoners
upplevelser av att leva med endometrios ansag jag det vara till studiens fordel att anvanda
kvalitativa metoder snarare an kvantiativa. En kvantiativ studie hade inte kunnat ge en lika bra
inblick av livet med endometrios pa samma satt som det ar mojligt att fa genom kvalitativa
tillvagagangssatt, exempelvis via intervju dar studien utgar fran intervjupersonernas
verklighet (Hennink et al., 2011). Sedan ansag jag att semistrukturerade intervjuer skulle vara
det basta alternativet da Oppna intervjuer skulle ha genererat ett for brett material. Med
semistrukturerade intervjuer snarare an strukturerade intervjuer kan aven intervjupersonerna

mer fritt valja hur samtalet ska ga till under intervjun (Denscombe, 2009).

Urval och genomforande

Jag valde att kontakta tre kvinnor som har sjukdomen endometrios som jag sedan tidigare var
bekant med. Jag hade tidigare dven delat erfarenheter om sjukdomen med varje enskild
intervjupersoner och pa sa satt har vi redan byggt upp en trygg samtalsmiljo, nagot jag anser
vara av stor vikt da intervjun kan komma att beréra kansliga och privata @amnen. Samtliga
intervjupersoner &r i tjugoarsaldern och kommer i den hér studien att ga under psuedonymerna
Hanna, Stina och Tova, for att pa sa vis kunna behalla deras anonymitet.

For att kunna genomfora intervjuerna konstruerades en intervjuguide med fragor och
teman (se bilaga 1). Fragorna anpassades och kunde varieras till varje enskild intervjuperson.
Samtliga fragor togs inte upp men jag ansag det vara en god idé att fran borjan ha en samling
fragor kring olika teman som jag sokte svar pa fran varje intervjuperson. Dessa fragor var
aven noga utformade for att inte leda intervjupersonen i sitt svar. Daremot anvande jag mig
sallan av intervjuguiden under intervjun, jag anvande den snarare som en mall for att pa sa
sétt se att samtliga intervjupersoner berért samma fragor/amnen (Ehn & Oberg, 2011).

Intervjuerna genomfordes via skype da geografiska positioner samt smartskov hindrade
oss fran att genomfora intervjuer ansikte mot ansikte. Aven da vi befann oss pa olika platser
satt bade jag och varje enskild intervjuperson i avskilda rum utan stérande moment s att vi

kunde prata ostort. Eftersom det var enbart roster som spelades in antecknades kroppssprak
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ned och jag markerade &ven tonlagen, skratt och pauser under intervjuns gang (ibid.). I slutet
av varje intervju kollade jag efter i intervjuguiden sa att samtliga teman och fragor blivit
berérda och om det var ndgonting som saknades sa kompletterades det med ytterligare fragor.
Varje intervjuperson fick aven chans att lagga till ndgot mer om de upplevde att vi under

samtalets gang missat nagonting de ansag vara relevant.

Heremeneutik

Till denna studie har jag valt att utgd fran hermeneutiken da denna metod placerar
intervjupersonerna och deras upplevelse av verkligheten i fokus. Andra viktiga aspekter ar
bland annat de intersubjektiva relationerna och hur dessa individer besitter den kunskap som
de har (Lundin, 2008). | den héar studien utgar saledes hermeneutiken fran intervjupersonernas
upplevelser av att leva med endometrios. Hermeneutiken syftar aven till att skapa bade
fornyad och fordjupad forstaelse vilket gor att metoden passar utmarkt for studier likt denna
da syftet med den héar studien inte ar att hitta en absolut sanning utan snarare belysa exempel
pa hur verkligheten for personer med endometrios kan se ut (jmf. Lundin, 2008). Men
hermeneutiken &r dven noga med att problematisera forskarens roll och hur denne sjélv vet
saker. Det innebdr att jag maste vara medveten om den forforstaelse jag har for omradet
(ndgot jag dven gar igenom under metoddiskussionen) samtidigt som den kan vara till en stor
fordel da det ar valdigt relevant att ha stor kunskap om det omrade en forskar i for att pa nagot
sétt kunna bidra med sin studie (Lundin, 2008).

Varje intervju transkiberades ordagrant och direkt efter for att pa sa vis inte missa
nagonting som vid ett senare tillfalle skulle kunna anses viktigt for att forsta intervjupersonen.
Darefter borjade jag pa ett heremenutiskt vis att bearbeta materialet genom att utga fran de
teman jag anvant mig av i intervjuguiden och som jag sedan tidigare var intresserad av
(eftersom intervjuguiden inte anvandes frageformular vid intervjuerna ar svaren pa de olika
teman spridda under intervjun) (Lundin, 2008). Detta gjordes for att jag pa sa satt skulle
kunna ha en tydlig struktur och ordning i arbetet. Allt eftersom arbetet fortskred kunde jag
tyda mer konkreta kategorier och teman av material/amnen som intervjupersonerna pratade
ofta om eller som var av mer eget intresse att analysera vidare. Bearbetningen av materialet
inleddes med att jag borjade med sma delar av materialet for att sedan tentativt anvanda den i
relation till en annan del eller till helheten. Detta gjordes for att testa den ursprungliga delen

och ge den ny belysning (ibid.).
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Tillforlitlighet

For att en studie ska kunna vara intersubjektionell, alltsa att den beddéms pa samma sétt
oavsett vem det ar som bedommer studiens riktighet, maste den kunna verifieras vilket sker
genom fyra punkter: validitet, tillforlitlighet, generaliserbarhet samt objektivitet (Denscombe,
2009). Det handlar om att studien ska ha genomforts pa ratt sétt vilket bland annat sker genom
sattet att hantera datan, men det handlar dven om att studien ska kunna appliceras pa andra
liknande typer och darmed inte bara pa de intervjupersoner som exempelvis denna studie
anvant sig av. For att studien ska kunna appliceras pa andra, for att den ska kunna vara
generaliserbar, handlar det till stor del om att studien ska vara opartisk och neutral géllande
forskarens inverkan i studien (ibid.). Detta innebar ddaremot inte att studien inte kan vara
varderelaterad. Denna studien &r & andra sidan av kvalitativ natur och det ar saledes varken
onskvart eller mojligt for studien att vara generaliserbar. Hur nagon paverkas av endometrios
ar hogst individuellt och saledes kan studier om sjukdomen inte vara generaliserbara pa sa vis
att de passar alla personer som har sjukdomen. En kvalitativ studie som denna bidrar dnda da
den genererar en djupare insikt av hur livet med endometrios kan se ut utifran de

intervjupersoner som deltagit i studien.

Etiska dvervaganden

Hénsyn till de forskningsetiska principerna: informations-, samtyckes-, konfidentialitets och
nyttjandekravet har tagits (Vetenskapsradet, 2002), och vid forsta kontakt med
intervjupersonerna informerades de kortfattat kring vad studien skulle beréra och godkénde
att de skulle bli intervjuade. Innan intervjuerna inleddes informerades samtliga
intervjupersoner ytterligare en gang kring vad studien skulle handla om innan de gav ett
slutgiltigt samtyckte till intervju. De informerades &ven om att deras personliga kdnnetecken
efterat skulle anonymiseras (Denscombe, 2009). Det fanns aven ett medvetande kring det
faktum att studien eventuellt skulle komma att behandla dmnen som gjorde att
intervjupersonerna kunde uppleva jobbiga minnen eller kénna tunga kanslor kring.
Intervjupersonerna gavs aven, precis som tidigare namnts, tillrackligt mycket information om
studien for att kunna ge ett informerat samtycke till intervjun samt ett samtyckte till att
intervjun spelades in med rostupptagning. Samtliga intervjupersoner informerades &ven om att
deras deltagande var frivilligt och att de nar som helst kunde avbryta om de nagon gang under
intervjun till exempel skulle angra sig. De gavs dven information att de inte behévde svara pa
fragor de inte kande sig bekvama med. For att sedan sakerstélla deras svar i intervjun erbjods

samtliga intervjupersoner att ldsa igenom transkriptet och godké&nna det innan jag bdrjade
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bearbeta det, nagot som Tova och Stina utnyttjade medan Hanna godkande mitt anvandande
av transkriptet direkt utan hennes ytterligare godk&nnande.

Jag beddmde att det var av vikt att ha intervjupersoner som kénde fortrolighet och
darfor valde jag att intervjua personer med endometrios jag har en forkunskap samt en
relation till. Som tidigare ndmnt har vi &ven vid tidigare tillfallen diskuterat upplevelser och
erfarenheter av att leva med endometrios, nagot jag ansag var till studiens férdel da tunga och
jobbiga kanslor eventuellt kan dyka upp i samband med intervjun. Detta satt att genomfora
forskning pa stodjs av manga feministiska forskare, daribland Ann Oakley (1981) som menar
att intervjuaren bor vara mer personlig i sina intervjuer genom dela kunskap och erfarenheter
med dem, om intervjupersonerna ar kvinnor. Intervjuaren bor aven, enligt Oakley, svara pa
intervjupersonernas fragor och ge stod om det skulle behdvas. Hon tar utgangspunkten att
icke-hierarkiska relationer mellan kvinnor bast uppnas genom att dela de gemensamma
upplevelser de har av att identifiera sig som kvinnor (Cotterill, 1992; se dven Oakley, 1981),

eller i den har studiens fall, den gemensamma upplevelsen av att ha endometrios.

Metodreflektion, forférstaelse och alternativempiri

Materialet till denna studie belyser bland annat de svarigheter som finns géllande kvalitativa
studier. Detta galler dels forsoken till att hitta intervjupersoner i sig sjalvt men dven att hitta
intervjupersoner till en studie som dmnar diskutera valdigt privata och personliga aspekter.
Nér intervjuerna var genomforda valde jag att via ett slutet forum om endometrios gora ett
inlagg dar jag stallde fragan om det dar fanns personer som ville vara med och delta i studien,
da i form av en kort text de sjalva skrivit om sina tankar och erfarenheter mer specifikt
gallande hur relationen till kroppen paverkats eller inte av deras endometrios. Just aspekter av
relationen till kroppen da en har endometrios var nagot jag upplevde saknades i ett storre
omfang i de intervjuer som genomforts. Av de personer som svarade att de var intresserade i
facebookgruppen var det sedan ingen av dem som svarade nar jag sedan mailade dem.

En annan del av studien som kan tankas paverka arbetet ar den forforstaelse jag har for
bade endometrios och for intervjupersonerna. Eftersom jag sjalv sedan flera ar tillbaka har
endometrios & min kunskap sedan innan stor. Detta kan leda till att jag missar viktiga
aspekter fran intervjupersonerna eller tolkar in saker de sdger pa ett annat sitt &n vad en
person utan endometrios gjort. Samtidigt kan det vara en fordel att studera ett &mne som en
sedan tidigare har kunskap om da ett intresse for mig forutsatter nagon form av kunskap. Min
forforstaelse for bade intervjupersonerna och sjukdomen &r dven till studiens fordel da vi som

tidigare ndmnt redan byggt upp en trygg miljé for dem att dela med sig av erfarenheter och
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tankar som kan te sig vara véldigt privata och emotionellt jobbiga. Detta stddjs, som tidigare
namnts, av feministisk forskning som menar att relationen till intervjupersoner kan vara till
stor fordel for studien speciellt dd det & mellan tva kvinnor da de kan dela kunskap och
erfarenheter (Cotterill, 1992). Darfor blir det till studiens fordel bade att aven jag sjalv har
endometrios och att intervjupersonerna sedan tidigare ar bekanta. Till denna aspekt hor ocksa
att maktobalansen mellan intervjuare och intervjuperson inte ar lika ojdmn som vid andra
typer av intervjuforhallanden (ibid.).

Det ar &ven vart att har diskutera att de intervjuer som genomforts har genererat olika
mycket anvandbart material. Intervjun med Hanna genererade en mindre mangd material da
hon av tankbart olika anledningar inte kunde eller ville dela med sig lika mycket av sina egna
tankar och reflektioner kring sjukdomen som de andra tva intervjupersonerna. Det skulle dven
kunna bero pa att sjukdomen for henne har sett annorlunda ut och att hon inte har behovt
reflektera 6ver den i samma utstrackning som de andra intervjupersonerna. Detta paverkar

sedan hur stor del de olika intervjupersonerna upptar i analysen.

TEORETISKT RAMVERK

| detta avsnitt kommer jag att redogdra for de teoretiska utgangspunkter som jag har anvant i
analysen. Det handlar om vard, makt och bemdtande; om den menstruerande kroppen och
stigmatisering.

Vard, makt och bemotande

Stigmatisering ar nagot som &r nara sammankopplat med den fysiska kroppen (Bengs, 1997)
och pa samma satt fungerar det i sociala situationer; Erving Goffman (2009) menar att det
aven inom sociala kontexter finns idealtyper som ska forsoka efterstrdvas men han menar
aven att det inte racker att enbart besitta de egenskapar som eftersoks. Istallet ska personen
dessutom uppratthalla de normer angaende uppférande och upptradande som finns. Att en
person har endometrios ar ingenting som kan ses pa utsidan da symptomen pa sjukdomen
yttrar sig pa insidan. Detta leder till att personer med endometrios séllan passar in i bilden av
en sjuk person”. Carita Bengs (1997:179) menar dven att “motet med stigma behover inte
bara ske genom direkt interaktion med andra méanniskor utan kan ocksa ske pa den mediala
arenan dar man i bild och text kan uppleva attityder och vérderingar till olika stigman men
ocksé till de stigmatiserades situation”. Da det éverallt finns forvantningar pa hur en person
ska vara och se ut kan personer med endometrios tdnkas uppleva stigma i relation till deras

sjukdom da de inte alltid passar in i de forutbestamda och stereotypa férvantningarna av hur
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en person ska eller bor vara som sjuk. Det handlar dven om att endometrios ar en
menstruationsrelaterad sjukdom. Elaine Denny (2009) argumenterar att eftersom
menstruationsmartor blir normaliserade och inte anses vara riktiga smartor sa kan heller inte
endometriossmarta (som for manga dr som varst under menstruation) anses vara riktig smarta.

Varden av endometriospatienter kan aven forstas utifran Immanuel Wallersteins (2007)
begrepp centrum och periferi. Da ett samhalle &r androcentriskt innebar det att mannen &r i
centrum och saledes ar det kring honom som varden centreras (Smirthwaite, 2007). Normen
ar aven att manniskor forvéantas vara friska vilket resulterar i en maktobalans mellan just
friska och sjuka personer. Men dven om utgangspunkten skulle vara att samtliga ar friska &r
det fortfarande man som besitter makten och sdledes dem som tilldelas framsta fokus
(Hirdman, 2003; Smirthwaite, 2007; Scambler, 2009). Inom sjukvarden har icke-méan standigt
fatt agera det perifiera da kunskapen centrerats kring cisman. Detta har fatt som konsekvens
att icke-man ofta kan uppleva en samre vard och ett samre bemotande fran varden an vad
cisman generellt far (Smirtwaite, 2007). Centrum och periferi gar dven att se tydligt om vi for
fokus till kunskapsbristen hos varden, nagot som ocksa gar att koppla till den genusaspekt
som tidigare namndes. Men precis som begreppet antyder finns det dven regionala skillnader i
endometriosvard som innebér att det finns en korrelation mellan kunskap och resurser a ena
sidan och stad & andra (Wallerstein, 2007). Detta ger som resultat att stad och land inte
erbjuder samma maojligheter till befolkningen.

Upplevelsen av den stigmatiserade kroppen ur ett genusperpektiv

De symptom endometrios ger kan generera en funktionsvariation* som skiljer sig fran den
normativa och kan forklaras i termer av stigma och genus. | manga sammanhang uppfattas
den konade manliga kroppen uppréatthalla normen vilket leder till att den konade kvinnliga
kroppen istéllet ses som den andra i samhdllet (Hirdman, 2003). Det handlar om att
kroppsdelar, egenskaper och materiella ting blir kdnade och att de som blir sedda som
feminina far en lagre social status (West & Zimmerman, 1987). Avvikande kroppar eller
kroppsfunktioner kan medfora att den konade kvinnokroppen uppfattas vara avvikande fran
normen (jmf. Hirdman, 2003; jmf. West & Zimmerman, 1987).

Goffman (2014) menar att stigma ar en form av information som varje individ bar med
sig och formedlar i interaktionen med andra. Han menar att stigmatiseringsprocessen ar ett nat

av olika perspektiv som i interaktionen paverkar hur forhallandena kommer att te sig.

* Termen funktionsvariation kommer att anvandas i studien da ordet hanvisar till de strukturella samt normativa
forvantningarna kring vad en person &r kapabel till att gora.
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Goffman talar d&ven om hur samhéllets krav pa individen inte ar nagonting som marks forran
individen brutit mot de redan forvantade och uppsatta reglerna. I ett cisnormativt samhélle blir
livmoderbérare ofta kénade som kvinnor och den kvinnliga kroppens attribut forstas ofta som
smutsiga, nagot som kan bero pa avvikandet fran normen (jmf. Hirdman, 2003; West &
Zimmerman, 1987; jmf. Douglas, 2002).

Det ar av relevans vilken kropp en person lever med i samhallet da, som Kristina
Peuravaara (2013:414) uttrycker det ”if the body is, for example, unwell or aching, the world
will very probably not be experienced in the same way as when the body is physically healthy
or athletically fit.” Normen i samhillet utgar fran att manniskor har en normativ
funktionsvariation och darmed inte har nagra nedsattningar som hindrar dem i vardagen.
Darfor blir manga personer med nedsatt funktionsvariation individuellt ansvariga for vad som
hénder med deras kroppar (Peuravaara, 2013). Det finns dven en forestallning om att kvinnligt
konade kroppar aterspeglar personens egenvarde. Detta innebar att personer med kroppar som
pa nagot vis bryter mot den ideala och normativa kroppen blir bemétta med en skepsis fran
omvarlden (jmf. Kane, 1990).

Personer som konas som kvinnor reduceras ofta till deras kroppar och de funktioner
som de &r kapabel till att utféra. Bland de ideal som finns for kvinnokroppen ar en av de
framsta att den ska strava efter att vara eller bli smal, dar kroppsfett ar nagot som foraktas
(Palm, 1996). Anne-Marie Palm (1996) skriver att ’det &r en besatthet i att forma kroppens
visuella yta, och detta projekt kan bara lyckas om man stéanger av kroppens inre signaler om
organismens behov. Du ska se(s), men inte kanna. Mark inte trétthet och smérta nér du tranar
och I6per, mark inte hunger” (Palm, 1996:134). De aspekter som Palm tar upp har jag anvént i
min analys for att undersoka upplevelser av att leva med endometrios eftersom sjukdomen
ofta innebar hormonbehandlingar samt operationer, sadant som kan leda till att kroppen gar
upp eller ned i vikt, att den far bristningar, finnar, &rr, m.m.

De kroppar som upplevs avvika fran den normativa idén om kroppar, oavsett om det
handlar om funktion eller utseende, kan leda till stigmatisering eller en upplevelse av stigma
da ideal och stigma ligger varandra valdigt nara (Bengs, 1997). Manligt konade kroppar
accepteras i storre grad &n de kroppar som blir lasta som kvinnliga. De kvinnliga kropparna
objektifieras och inte séllan blir de sedda som sexobjekt snarare an subjekt (Eduards, 2008).
Till f6ljd av denna maktaspekt mellan manligt respektive kvinnligt kdnade kroppar ter det sig
naturligt att konade kvinnor inte tycks erhalla sin egen lust. Istallet forvantas denna person
finnas till fér mannens lust (ibid.). Sociologen Wendy Langford (1999) bekréftar detta efter en

studie om dynamiken i heterosexuella amordsa parrelationer som visat att den ofdrdelaktiga
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maktaspekten aven visar sig tydlig under sexuella akter. For att forklara resultaten av studien
anvander hon sig av Hegels herre/slav-dialektik for att férklara ménnenes beteende och varfor
det framst 4 mannens behov som far utrymme. Langford menar att mannen inom den
heterosexuella matrisen inte nédvandigtvis menar att gora ont och att om de hade tillatit sig
sjalva att forsta lidandet hos de kvinnliga partnerna nog kant sig skyldiga. Men det handlar
om att erhalla makten, vilket bland annat gors genom att bekréfta den egna individualiteten
Over subjektiviteten hos partnern.

Den menstruerande kroppen

For att forstd endometrios som en menstruationsrelaterad sjukdom utifran ett genusperspektiv
ar det av relevans att forstd den menstruerande kroppen i sig utifran ett kultursociologiskt
perspektiv. Menstruation ses &n idag som ett tabu (Kane, 1990) och det blir da relevant att
anvénda sig utav Mary Douglas (2002) teorier kring renhet och kategoriseringar. | Douglas
teorier finns diskussioner kring vad som hénder med det som inte passar in i redan faststéllda
kategorier, det som faller mellan stolarna. Douglas menar att ingenting i sig ar avvikande eller
ses som smutsigt men placerat inom fel kontext finns den risken. Utifran dessa premisser
skulle saledes menstruationen i sig sjélv inte vara nagot tabubelagt men da blodet existerar
utanfor kroppséppningen, den plats den forvantas vara pa, bryter menstruationen mot den
forvantade ordningen och blir darmed smutsig. Kroppsoppningen, det vill sdga vaginan, &r i
detta fall aven symboliskt laddad och ses ofta som ndgonting som for med sig onda saker
(ibid.). Det gar att jamfora synen pa menstruationsblod med till exempel tarar da dven tarar
passerar kroppsOppningar men eftersom dgonen snarare talas om som “dérrar till sjdlen”
representerar tararna snarare nagonting vackert. Det som intrader och uttrader kroppen (bade
den sociala och den individuella) riskerar att stigmatiseras beroende pa den kroppsoppning de
passerar (ibid). Menstruationsblodet ses i manga kontexter som nagot smutsigt, nagot som
genererar en kansla av att personer som menstruerar inte &r frascha (ibid.). Vad som uppfattas
vara smutsigt eller inte & vad Douglas menar vara ett uttryck for samhallets symboliska
system dar vissa kroppsvétskor uppfattas som smutsiga. Det gar dven att problematisera vad
som hander efter att ett ting lamnat kroppen; menstruationsblodet ses inte som &ckligt da det
fortfarande &r inne i kroppen precis som naglar inte ses som dckliga férrdn de ar avklippta.
Nar blodet (eller de avklippta naglarna) existerar pa fel plats an den forvantade bryter de mot
ordningen och blir pa sa satt smutsiga.

Det finns dven en idé om hur en person bor ga tillvaga under menstruationen, eftersom

blodet ses som smutsigt & det nagot som bor undvikas att visas upp (Kane, 1990).
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Menstruationsskyddsreklam uppratthaller denna idé genom att lata “menstruationsblodet” i
reklamen vara ljusblatt. Menstruationsskydden som finns kan darmed forstas finnas dven for
att uppratthalla ordningen och darmed ar deras existens inte enbart till for den menstruerande
personen. Det far inte synas, horas eller kdnnas att en person menstruerar, som Kate Kane
(1990:84) uttrycker det: the way we smell, as much as the way we dress and speak, indicates
our social status”. Darigenom kan personer med menstruation genom att prata om den riskera
att bli sedda som smutsiga da menstruationen inte far lov att synas. Douglas menar att det som
inte passar in i nagra kategorier, det som ses som smutsigt, riskerar att bli sedda som en
anomali (Douglas, 2002). Detta innebdr att om en menstruerande person foljer de
menstruationsnormer samhallet upprattat blir denne accepterad av samhéllet. Véardet i en
person som konas som kvinna avspeglas bland annat i hennes kropp (Kane, 1990).

RESULTAT OCH ANALYS
| detta kapitel kommer jag att ga igenom och analysera intervjupersonernas erfarenheter och

upplevelser av att leva med endometrios. Intervjupersonerna Hanna, Tova och Stina bor
samtliga i storre stdder, Hanna i norra Sverige, Tova i sodra Sverige och Stina i mellan-
Sverige. Tova och Stina ar bada studenter, d&ven om Stina for tillfallet har praktik och jobbar
extra vid sidan. Hanna arbetar som kassorska i en livsmedelsbutik. Samtliga intervjupersoner
har fatt diagnosen endometrios, dock har Stina &n inte en faststéllande diagnos (som stélls via
titthalsoperation). | detta avsnitt presenteras en analys kring vad som hander nar en inte langre
har nagon kontroll dver sin egen kropp och hur det ar att leva med en menstruationsrelaterad
sjukdom i ett samhalle dar menstruation kan forstas som kdnad, tabubelagd och symboliskt
laddad.

Endometriosens relation till individen och samhallet

Detta avsnitt kommer jag framst att problematisera endometrios som en
menstruationssjukdom i férhallande till vard och narstaende, men &dven relationen till den egna
individen. Intervjupersonernas upplevelser och erfarenheter av brist pa hjalp kommer har att

behandlas.

Diagnosens betydelse
Att fa diagnosen endometrios kan ge ambivalenta kéanslor hos den drabbade bland annat da

diagnosen i de flesta fall ar svar att fa. For Hanna tog det i jamforelse med den uppskattade
genomsnittstiden for att fa en diagnos valdigt kort tid (Bruse, 2008). Fran det att hon sokte
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vard for sina besvar tog det tre manader innan hon hade fatt en operation som ledde till ett
faststillande av diagnos. Aven Tova har opererats for sin endometrios och i samband med den
fatt en diagnos. Innan Tova fick diagnosen var hon daremot tvungen att pendla mellan olika
avdelningar som hon upplevde inte hade ndgon kontakt med varandra och pa grund av det
missade symptom pa endometrios som maste behandlas vid andra avdelningar an den
gynekologiska. Medan Tova och Hanna fatt sina diagnoser har Stina inte fatt sin faststalld da
hon inte genomgatt nagon titthalsoperation for att sdkerstalla sjukdomen &n, nagot som i
borjan genererade negativa kéanslor hos henne. Da vi under intervjun pratade om hur det kom

sig att hon inte opererats berattar hon féljande:

Sé som jag uppfattar det nu &r det att det inte &r sa bra for kroppen att gora titthal i onddan, och det
kan man ju rakna ut egentligen for det &r ju en operation. Da kéandes det battre faktiskt. Innan det
har jag velat ha det svart pd vitt, jag vill att det ska std, jag vill kunna definiera mig som nagonting
i det har liksom. Men nu ké&nns det faktiskt helt okej.

Senare beréttar Stina att hon kunnat komma till ro med att inte ha en sékerstalld diagnos efter
att hon via ett internetforum pratat med andra personer med endometrios i samma situation
som hon sjélv ar i. Enligt Goffman (2009) &r det i relationen till andra som var sjalvbild
skapas vilket kan forklara hur Stina kunde finna sig i sin situation da hon fann andra som
heller inte hade fatt en faststallande diagnos.

Né&r jag pratat med Hanna om hur hon har hanterat sjukdomen beréttar hon att hon
varken har eller heller nu definierar sig sjalv som sjuk och att hon i samband med att hon fick
en diagnos inte behdvde hjélp med att hantera sina kénslor kring att ha en kronisk sjukdom.
”Jag ar nog ett daligt exempel”, sdger hon och pekar dir ut att hon upplever sig bryta den
forvantade normen kring sjuka personers upplevelser och kénslor. Men ursékten kan aven
anspela pa vad Hanna trodde att jag forvantade mig av var intervju. Sjukdomen endometrios
ar valdigt individuell géllande symptom men dven gallande erfarenheter och upplevelser.

Tovas erfarenhet av att hantera och identifiera sig med sjukdomen skiljer sig fran Hannas:

Jag skulle inte saga att jag identifierar mig med sjukdomen, for det gjorde jag i borjan [for tvéa ar
sedan, forf.anm.], kanske det forsta aret efter att jag hade fatt diagnosen efter operationen, jag
tanker att jag ar Tova med endometrios. Men idag sa tanker jag nog att jag ar Tova och har tyvarr
akt pa en sjukdom som far vara nagonstans vid sidan av. Men da tinkte jag nog nastan
endometrios innan jag tankte pd mina egenskaper.

Tova har fatt hjalp med hanterandet av sjukdomen och diagnosen av flera olika typers
samtalskontakter men det var hennes sjukterapeut som i slutdndan var den person som hjalpte
henne bearbeta allt som hande med hennes kropp. Bade Tova och Stina har haft ett storre
behov av att hantera sjukdomen an vad Hanna haft vilket kan téankas bero pa den langa véantan
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som Tova och Stina hade innan de diagnostiserades, nagot som for dem &ven inkluderat en
mer frekvent relation till varden. Bade Tova och Stina har uttryckt att de har identifierat sig
med sin diagnos vilket markerar just den betydande vikten av att diagnostiseras. Men med
diagnosen kommer &ven ett nytt forhallningssatt inte bara till den egna individen utan till
samhéllet. Nar Tova och Stina fick sina diagnoser kan de tdnkas ha upplevt att kroppen
distanserar sig annu mer fran den normativa och foérvantade kroppen, det vill saga den friska
kroppen, nagot som dven Goffman (2009) beror géllande den kropp som borjar skilja sig fran
den normativa. Det ar dven intressant att Tova bendmner sjukdomen som nagonting hon “akt
pa” da just det uttrycket vanligtvis brukar hanvisa till att en person akt pa en olycka eller fatt
ett straff.

Att inte bli tagen pd allvar
Ingen av intervjupersonerna har erfarit problem kring att prata om sin menstruation vid

hélsorelaterade situationer da sjukhus och vardcentraler uppfattas vara en trygg miljo, eller

som Tova uttrycker det:

P& nagot satt har jag alltid haft den relationen till ldkarna att det ar kliniskt liksom. Jag tycker inte
det &r sa jobbigt att prata om urin eller avforing eller mens med dem. For det kinns som att de...

och de kanner ju inte mig heller.

FOor Tova verkar det vara viktigt att personerna hon pratar om sina endometriosbesvar med
inte kanner henne och att situationen runtom samtalet &r klinisk. Detta kan tolkas utifran det
Douglas (2002) menar, att allt som sker i kontakt med marginaliserade kroppsoppningar &r
tabubelagt. Darmed skulle Tova kunna uppfatta det jobbigt att dela med sig till personer hon
kanner. Men for Tova och Stina gar inte lakarsamtalen alltid som hoppats &ven da de
uppfattas kdanna sig mer bekvama att tala om sina besvar med lakare och da miljon upplevs
vara en tryggare plats att prata pa. Manga ganger upplevs deras smartor bli normaliserade men
det skulle dven kunna handla om att sjukvarden manga ganger uppratthéller den tabubelagda
synen pa menstruation och menstrationssmartor genom att enbart skriva ut varktabletter och

inte ga vidare till att undersdka roten till smartorna (jmf. Denny, 2009; jmf. Seear, 2009).

Tova: Jag bet ju ihop, det gjorde jag. Och tog de hdr smartstillande som de skrev ut pa
vardcentralen, for det var ju det jag hade, jag hade mensvark. Sa jag litade ju pa det och forsokte
bita ihop och tanka att det kommer val vanda nagon gang i framtiden och jag hérde att det véander,
det &r bara sa i borjan nar man har mens. Det blir battre med aren, och sadar.

Nar lakarna (och saledes den auktoritet de besitter) inte upplevs ta besvéren pa allvar tycks det

blir enklare for omgivningen att avvisa allvaret i exempelvis menstruationssmartor, nagot som
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studier visar pa att de redan innan i stor utstrackning ofta gor (Culley et al., 2013). Innan Stina

fick sin diagnos mottes hon av ett stort ifragaséattande som omfattade mer dn smartan:

Ja, innan jag visste vad det har varit har alla varit hobby-doktorer och typ ja, men det ar for att du
inte ater kott”, eller att det ar for att jag dr vegetarian. Och “nej det dr for att du dter pa ett daligt
satt/for att du dricker s& mycket kaffe/och for det hér och det héar”. Sa ja, nej, du bor inte i min
kropp, jag tror inte att det ar det. S& det kdnns jattebra och nagra av de kompisarna som é&r
jatteforstdende nu har ju varit ”jaha, men tror du inte att det ar for att du &r stressad”, att det sitter
lite i mitt huvud for att jag har sa fullt upp hela tiden. Och da kéanns det skont dnda att dom har
fattat att det ar pa riktigt typ.

Stina pekar i ovanstaende citat ut nagot som intervjupersonerna upplever vara centralt i
endometriosdiskursen, namligen att smartan normaliseras. Da endometrios ar en
menstruationsrelaterad sjukdom blir den inom vissa sociala rum inte tagen pa allvar eftersom
kulturella forestallningar om menstruation utgar fran premissen att den ska gora ont (Kane,
1990). Men sjukdomen uppfattas heller inte bli tagen pa allvar dd manga personer med
endometrios &r kvinnor och tilldelas egenskaper som i traditionell mening anses vara
“feminina” (jmf. Denny, 2009). Alltsa, medan man tilldelas epitet som hard och férstandig,
nagon som har kontroll och ar att lita pa tilldelas kvinnor det motsatta; hon &r mjuk och
kénslosam, okontrollerbar och 16gnaktig (Hirdman, 2003). Idén om vad som &ar smarta ar
saledes en konad idé och anses pa grund utav det inte vara lika allvarlig (Denny, 2009). Det
tycks dven finnas en idé om att mén forvantas omhénderta personer som kdnas som kvinnor
da kvinnan manga ganger utges for att vara bade den mindre och den svagare individen och
att kvinnan behover tas om hand om (ibid.). Med utgangspunkt i dessa belagg kan gar det att
forsta att detta ocksa ger upphov till varfor det finns personer, de som Stina kallas for “hobby-
doktorer”, som uppfattas ta sig ratten att forklara vad det ar for fel pa Stina. Detta menar
Peuravaara (2013) &r att kroppen individualiseras, nagot som resulterar i att den anklagade
individen (i det har fallet Stina) menas inte ta hand om sin kropp. Stina berattar att hobby-
doktorerna ger med sig forst da hon har en diagnos som bekréftar hennes smartor. Har syns da
ytterligare en anledning till varfor det for personer med endometrios kan vara viktigt att fa en
diagnos. Stina fick en stor forstaelse fran bade vanner och familj, arbetsplats och praktiskplats
da hon istéllet berattat att hon har endometrios. Detta bemdtande menar hon bland annat beror
pa att endometrios varit ett aktuellt &mne pa sociala medier och i nyheter det senaste aret.
Tova och Hanna delar i stor grad de erfarenheter som Stina delar med sig av, med
vanner, familj och kollegor som visar stor forstaelse. Séarskilt Hanna lagger stor vikt vid att
just bemotandet var valdigt bra fran de som star och stod henne narmast da hon borjade soka

vard. Men pa hennes arbetsplats har inte den forstaelsen alltid varit narvarande:
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Jag tror att manga inte inser vad det faktiskt innebar att ha den hér sjukdomen. Exempel pa det ar
ju att min férra chef, som nu gétt vidare inom samma byggnad... han var val inte direkt sadar
jatteforstdende om vi séger sd. Varav de andra smacheferna, som ar kvinnor, har haft en helt annan
forstaelse for det, dven fast de inte vet vad sjukdomen innebar riktigt. Men de har val kunnat
relatera till det pa nagot satt i alla fall.

Hanna beréttar vidare om att hon nar hon pa grund av smartor var borta en-tva dagar i
manaden kunde fa sms fran tidigare namnda chef dar han kunde skriva att han var besviken pa
henne for att hon inte var pa jobbet och ”nu satter du mig i en besvarlig situation”. Hanna
berattar hur detta gav upphov till att hon kéande sig valdigt forsvarslos da hennes chef var
skuldbeldggande och arg pa henne for att hon hade en sjukdom, en situation hon inte kunde
gora nagonting at. Det som Hanna medger héar utgor ett tema for nagot som samtliga
intervjupersoner oavsett &mne manga ganger vittnat om, namligen upplevelsen av maktloshet.
Det handlar om maktloshet Gver situationen, att det finns faktorer som paverkar deras liv utan

nagon riktig mojlighet att kunna styra dem.

Endometriosvdrden i centrum och periferi
Nar vi talar om sjukvardens kapacitet och kunskap om endometrios framtrader ocksa

regionala skillnader som tyder pa ojamlikhet. Hanna som bor i norra Sverige beréattar att hon
fick resa 6ver 25 mil till ett annat 1an d& hon skulle genomféra 1\VVF-behandlingar® for att bli
gravid da det i hennes lan inte fanns den majligheten. Aven Stina vittnar om erfarenheter av
att behova aka langre strackor for att uppsoka lakare da det enligt henne finns fa kunniga
gynekologer i hennes stad. Tova har inte fatt resa lika langt som Hanna och Stina men dven
hon har fatt resa till andra stader for att fa hjalp. Vid ett tillfalle fick Tova komma till ett
endometriosteam i en annan stad men redan innan hennes remiss hade kommit fram holl
teamet pa att laggas ned pa grund av bristande resurser. Utifran det intervjupersonerna
berattar kan vi med hjalp av Wallersteins (2007) begrepp centrum och periferi forsta hur
endometriosvarden ses som det perifiera da den varden enbart upplevs existera i storstader
trots det stora antalet personer som lever med sjukdomen. Aven om samtliga tre
intervjupersoner bor i stora stader upplever de saknade resurser inom endometriosvarden som
inte finns i deras direkta naromrade. Pa sa satt kan vi se hur geografin bidrar till en ojamlik
vard, hur centrum och periferi kan generera en kéansla av maktloshet for intervjupersonerna da
de inte har mojlighet att fa den hjalp de behover i staderna de bor. Att behdva soka hjélp i

andra stader eller lan pekar pa de bristande resurserna och det innebar &ven att

® En IVF-behandling &r en behandling personer som har svart att bli gravida kan f4 testa, allts en s kallad
infertilitetsbehandling for att 6ka chanserna att bli gravid (1177 Vardguiden, 2015).
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intervjupersonerna sjalva maste lagga ner mer resurser da det galler bland annat tid och

ekonomi. Nar vi pratar om bristen pa kunskap beréattar Tova foljande:

En géng fick vi ringa ambulans, for jag kunde inte std pa benen. Och da fragade ambulansférarna
mig i bilen, ’du, endometrios, det dr en tarmsjukdom va?”. S& de visste inte ens varfor jag hade
ringt, eller vart de skulle kéra mig. De hade ju sékert kunnat tro att jag var dodssjuk, vilket jag
absolut inte var ju, men de visste ju inte varfor de kérde mig.

Tovas berattelse ar ett utmarkt exempel pa hur kunskapsbristen om endometrios kan leda till
allvarliga problem. Hon menar att ambulansférarna inte visste om de skulle kéra henne till
vanliga akuten eller till den gynekologiska akuten eftersom de inte visste vad endometrios
var. | ett samhélle som karakteriseras av ojamstalldhet blir endometriosvarden sedd som en
kvinnofraga och tilldelas mindre insatser for att forbattra den (jmf. Smirthwaite, 2007). Detta
handlar om att personer som kénas som kvinnor ofta upplever ett samre bemotande fran vard
och omsorg (ibid.). Det har dven funnits en idé om att menstruation &r nagot som ska doljas
fran andra, speciellt fran man. Det kan bland annat darfor bli svarare att behandla
endometriospatienter eftersom menstruation sa ofta inte fatt utrymme att existera och da just
menstruationssmartor for bland annat Tova kan vara en stor del av sjukdomen (jmf. Culley et
al., 2013; jmf. Seear, 2009; jmf. Kane, 1990). Varden som ar inriktad pa icke-man ar
bristfallig da samhéllet med varden och den medicinska forskningen sedan tidigare formats
utefter cisméan (Smirthwaite, 2007).

Den vard som bade Stina och Hanna har nu ar de nojda med. De pratar bada valdigt
varmt om sina lakare och hur de blir bemétta av dem. Hanna har kvar samma ldkare som hon
traffade nar hon sokte hjalp for forsta gangen nar hon upptéckte att det var nagot som var fel i
kroppen. Hon hade slutat ata p-piller efter flera ar och fick ganska direkt efterat sadana
menstruationssmartor att hon svimmade. D& sokte Hanna till en privat gynekolog som hade
ett gott rykte om sig. Stina som forst sokte sig till den offentliga varden bytte till en privat
gynekolog som hon trivs med och som tar henne pa allvar. Tovas nuvarande relation till
varden uppfattas inte vara lika god som Hanna och Stinas. Tova beréttar att hon efter att
endometriosteamet hade lagt ner enbart har kontakt med gynavdelningen pa sjukhuset i
hennes stad. Som tidigare namnt upplevs det inte alltid finnas tillrackligt med resurser hos
varden for att kunna behandla och varda endometriospatienter vilket dven blir tydligt har da
det utifran intervjupersonernas egna upplevelser och tankar uppfattas vara en stor skillnad
fran att soka sig till offentlig vard och till privat. Utifran intervjupersonerna uppfattas den
privata sektorn ha mer resurser for att hjalpa sina patienter vilket kan ténkas vara ytterligare

en anledning till varfor den offentliga sektorn inte lyckas hjalpa sina patienter lika vél.
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Hanna: Vet man bara vart man ska soka sig och vanda sig sa far man absolut ratt hjalp. Jag tror ju
inte att det forsta ar att soka via till exempel vardcentral. Da tror jag att det kommer sattas igang
nagot jakla ekorrhjul dar man bara far springa hela tiden. Jag tror att man ska soka proffessionell
specialistvard, gynekologisk vard, direkt och inte ga via vardcentral.

Nar kroppen inte ar ens egen

Nér jag pratar med Hanna upplever hon inte sin sjukdom som ett stort hinder for henne i livet
da hon for det mesta klarar av att géra samma saker som personer utan endometrios kan. Just
nu menar hon att andra sjukdomar tar upp mer tid for henne men hon betonar &ven hur hon
knappt reflekterar dver sin endometrios idag sjukdomen blivit en del av hennes vardag. Hon
berattar till exempel att hon inte ater nagra varktabletter for sina smartor. De receptfria fran
apoteket hjalper henne inte alls och hon kan heller inte ata starkare varktabletter da hon inte
tal dem. Hon star istallet ut med smartan d&ven om det innebér att hon vissa dagar ar helt
skakig och kallsvettig. Tova och Stina berattar daremot om situationer dér deras kroppar inte
varit eller gjort det de velat pa grund av deras endometrios. Har nedan lyder de aspekter som

togs upp under vara intervjuer tillsammans gallande detta.

Biverkningar av hormoner och operationer
Symptom pa endometrios yttrar sig vanligtvis inte pa utsidan men de sekundara symptomen

av sjukdomen som biverkningar av hormonbehandlingar eller arr fran operationer kan lamna
sina spar pa huden. Hanna diskuterade hur hon séllan sett sin sjukdom som ett hinder utan att
behandlingarna och dess biverkningar snarare varit nagonting utanfér henne och som darmed
inte har med henne att gora. Stina namnde daremot att hon till skillnad fran Hanna upplevt
biverkningarna av hennes hormonbehandlingar som nagot véldigt jobbigt.

| och med att man har bytt p-piller och sant mycket, s& har man ju viktnedgdngar och
viktuppgéangar, konstiga grejer med aptiten och sotsuget. Helt plostligt kunde man inte dricka
alkohol utan att bli superbakis... fatt massa finnar som inte gar bort. Fatt kramper i ben och
vader...

En stund senare i intervjun, fortfarande pa samma tema, séager hon:

Det har val varit med vikten och sd ocksd, pa senare ar. Att jag kant... men det har nog lite med
endometriosen att gora, olika p-piller och sant dar som... Jag har ként att jag inte riktigt har
kontroll 6ver aptit och jag vet inte nér jag ater for att jag ar hungrig eller for att jag bara ar sugen.
Och man har gatt upp i vikt och sen gatt ned igen fér man tranar massa. Men ocksa... det ar klart
att man blir deppig om man sett att man gatt upp tio kilo pa typ ett halvar, men det &r ocksé sa
hér... Jag har kunnat acceptera det ganska bra.

Det finns hdga forvantningar kring hur kvinnligt konade kroppar ska se ut vilket leder till att
de inte alltid accepteras av samhéllet (Palm, 1996). Stina pekar i ovanstaende citat ut vikten

som nagot hormonbehandlingarna dandrat med hennes kropp. For Stina uppfattas den latta
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vikten vara en markor for skonhet. Detta kan vi forsta da hon menar att den hogre vikten ar
nagonting hon maste acceptera sedermera att vikten inte ar nagonting som fran borjan &r
accepterat. Bland de attribut som kvinnligt kdnade kroppar ska undvika att ha ar det just ett
utseende som vittnar om kroppsfett och de framsta forvantningarna som finns pa kvinnligt
konade kroppar ar att de ska sakna kroppsfett och pa den vagen na den ideala kroppen. Om de
mot formodan skulle besitta en idealkropp maste de aktivt arbeta hart for att behalla den
kroppen. Den ideala kroppen ska vara smal och om en kvinnligt konad kropp inte ar smal
uppfattas den ofta som misslyckad (ibid.). Med hjalp av Goffmans (2014) stigmateori kan just
kroppsvikten Stina maste acceptera forstas som en symbol for misslyckande och kan ses som
en signal om avvikande. Da Stina genomgar olika hormonbehandlingar hindras hon fran att
kunna na den ideala kvinnokroppen, nagot som hon enligt kroppsnormerna annars forvantats
gora.

Stina beréttar vid ett senare tillféalle att ett av de symptom hon har av sin endometrios ar
trotthet. Utdver att hon kanner sig trott och utmattad upplever hon att det ocksa syns i hennes
utseende om hon inte kunnat sova ordentligt under natten pa grund av exempelvis smartor.
Hon beréttar att det inte ar ovanligt att manniskor runt omkring henne da kommenterar hennes
utseende med kommentarer som “0j, vad trott du ser ut!”. Stina bryter mot de forvdntade
kroppsnormerna som kvinnligt konade kroppar lever efter nar hon later sig bli sedd av andra
fastdn hon vet med sig att hon ser trétt ut. Hennes omgivning pekar med hjélp av sina
kommentarer ut att Stina bryter mot deras férvantningar da hon till exempel inte anvéander sig
av smink under 6gonen for att pa sa satt se mer pigg ut. Bengs (1997) menar att vad andra har
att sédga om den egna kroppen kommer att paverka den egna individens identitet. Nar de

anmarker att hon ser trétt ut blir hon &n mer medveten om sitt utseende och dess “brister”.

Kroppen blir identiteten
Det kan bli en frdga om att vara sin kropp eller att ha sin kropp nar bade Hanna, Tova och

Stina vid atminstone ett tillfaille under deras sjukdomstid fatt uppmuntrande
rekommendationer fran lidkare att bli gravida da det eventuellt kan gora sjukdomen mer

latthanterlig. Nar jag pratar med Tova om hennes titthalsoperation beréttar hon foljande:

Sen sa vaknade jag upp och dé sa lakaren att de hade hittat endometrios och fragade om jag hade
nagra fragor. Sen var det en annan ldkare som kom in och sa “du har inte funderat pé att skaffa
barn? Det kan namligen hjalpa att vara gravid!” lite skamtsamt. Och jag lag dar och hade ingen
som helst tanke pa barn 6ver huvud taget, och de satte sig ned och berattade for mig att det kan
vara svart att fa barn. Det ar nedsankt fertilitet och sa vidare.
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Samtliga intervjupersoner var i borjan av tjugoarsaldern da de fick sina respektive
endometriosdiagnoser men trots deras ringa alder vittnar samtliga intervjupersoner om
historier likt den som Tova berattar om ovan, om ldkare som direkt uppmuntrar barnafédande
som en l6sning pa endometrios. Stina berattar dven att hon tycker att det &r konstigt av lakarna
att bete sig sa, da hon menar att en graviditet inte nédvandigtvis I6ser endometriosbesvaren
aven om det i vissa fall kan gora besvaren mer latthanterliga.

Utdraget ur intervjun kan forstas utifran den konade idén om att livmoderbéarare
forvantas och 6nskas foda barn under deras livstid. | vart interaktiona mote med varlden konas
intervjupersonernas kroppsfunktioner till att enbart vara kapabla till att foda barn, nagot som
personer som konas som kvinnor ofta i historien gjort (Hirdman, 2003). Att denna
schablonbild lever kvar an idag blir tydlig da lakare rekommenderar och/eller uppmuntrar
barnafédande som en I6sning pa en kronisk sjukdom da graviditeter heller inte ar helt utan
halsorisker. Nar lakarna staller fragan pa detta satt tillskriver de intervjupersonerna en kénad
roll av hur livmoderbarare ofta ses vara. Eduards (2007) menar precis som i citatet ovan att
det mest angeldgna med att vara kénad som kvinna uppfattas vara den reproduktiva kroppen

snarare an den egna personen.

Att ha sex, pd ndgon annans villkor
Da Tova diskuterar synen pa den egna kroppen i relation till endometrios med mig namner

hon operationsarren pa sin mage som nagot som lett till jobbiga situationer:

Jag kan tycka att det ar lite jobbigt att ha sex for att jag da har arr som syns, och kanns framforallt.
Det sticker ut lite dar. Och det kianns om en kille liksom tar pd mig, och det har flera ganger kravts
att jag fatt forklara, for att dom liksom stannat upp och ként och .. ”0j, vad &r det hiar?” och da har
jag snabbt forklarat liksom. Sa det kan jag tycka, i en san situation, att det ar jobbigt att man ar

annorlunda.

Tova pekar har ut vad som ar avvikande for en kropp att inneha, ndgot som i det har fallet
visar sig vara utatbuktande arr. Det gar att forsta Tova utifran att bilden av att den perfekta
kroppen sallan visar pa nagra svagheter som utatbuktande &rr skulle kunna vara. Vi fortsatter

pa samma spar och en kort stund senare berattar Tova detta om hennes sexliv:

Nar jag ar sjalv sa funkar det bra, men det ar klart att nar man &r med nagon annan sa vill man ju
garna att den personen ska kanna njutning liksom. Och da blir det ofta att jag maste ge lite av mig
sjalv i en sadan relation. Att da inte ma bra, att ha ont, det gor ju att... dels tror jag inte att jag blir
sd himla attraktiv for att jag kanske grimaserar eller kanske... man ser nog pa mig nar jag inte mar
bra, ndr jag har ont. /.../ Men jag far ju va noga med att se till att jag inte ligger i ndgon sexstallning

som inte funkar och vid forsta kontakt sd har det flera ganger hant att jag har valt att skita i det dar.
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Att jag har lagt mig i en stéllning som jag inte alls klarar av, bara for att jag ska tillfredsstélla
honom, bara for att jag vet att han tycker om den. Och det paverkar jattemycket, for det gor
skitont. Och da njuter ju inte jag. Da far jag bita ihop jittemycket. Det gor ont, det kanske ar
smartsamma kramper efterat. Det &r jattedumt, men man vill ju &nda bjuda till i ett sént ldge. Det

ar jattesvart tycker jag.

| citatet ovan belyser Tova den maktrelation som inte sdllan upptrdder mellan man och
kvinnor. Wendy Langforg (1999) menar att sexuella relationer inom den heterosexuella
matrisen har ett monster av man som besitter en maktposition éver deras kvinnliga partners.
Tovas berdttelse ar ett exempel pa hur det kan se ut nar makten utdvas. Utifran hennes
perspektiv blir det tydligt att Tova inte langre ses som ett subjekt utan det ar hennes kropp
som &r det i centrum — alltsa, hon blir sexuellt objektifierad. Detta ar nagot som Eduards
(2007) beskriver ar vanligt for personer som kdnas som kvinnor. Eduards menar att den
kvinnliga partnern forvantas finnas till for ndgon annan an sig sjalv. | Tovas berattelse gar det
att se de genus de bada blivit socialiserade in i; han som forvantas vara stark och maktfull,
hon som férvantas vara alskvard (Hirdman, 2003; jmf. West & Zimmerman, 1987). Tova
forklarar tydligt for mig under intervjun att mannen hon & med kan se att hon inte mar bra
och har ont under sexet och med hjélp av Eduards (2007) och West och Zimmerman (1987)
gar det att forstd att han uppréatthaller bilden av sig sjalv som personen som har maktovertaget
da han inte avbryter den sexuella akten trots att Tova visar flertalet tecken pa att hon inte mar
bra.

Ett av symptomen pa endometrios ar djupa samlagssmartor (Endometriosforeningen,
2014; Bruse, 2008), men Tova namner aven under Vvar intervju att hon pa senare tid aven far
ont da hon blir upphetsad, ndgot som forsvéarar samtliga former av sexuella akter. Aven Stina
menade att sexlivet far lida pa grund av hennes endometrios da manga hormonbehandlingar
kan ge bieffekter som minskad sexlust. Hon menade att sddana saker kunde tira pa en
karleksrelation da hennes partner kunde uppfatta hennes minskade sexlust som en personlig
forolampning. Med hjélp av Eduards (2007) kan detta tolkas som ett uttryck for idén om att

kvinnor ofta forvantas bekrafta mannens behov.

Menstruationen

Under intervjuerna talade vi om menstruationens tabu och Hanna menar att hon inte upplever
nagra negativa kanslor i samband med menstruation varken i relation till sig sjalv eller till

andra. Detta kan &ven ténkas hora ihop med vad hon tidigare berattat om sin ndra omgivning,
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att de tog hennes sjukdom och besvar pa allvar. Nar vi pratar om Stina och Tova menar

daremot att menstruationen varit en negativ del i deras liv.

Att bléda igenom
For att forsta upplevelsen av endometrios behdver vi forstd den menstruerande kroppen och

menstruationen utifran symboliska och kulturella laddningar. Gemensamt for Tova och Stina
ar att de inte bara upplevt svara menstruationssmartor i relation till sin endometrios utan de
beréttar dven att de har haft rikliga blodningar da de menstruerat. Har nedan beskriver Tova
sina tankar kring detta:

Det ar inte sa kul att man bloder igenom lakan och sadar. Det var mamma som tvattade och jag
forsokte alltid ordna s att det inte syntes. Mina trosor som var helt genomblodade. Jag tyckte det
var pinsamt bara, jag kan nog inte riktigt forklara varfor, men det var pinsamt bara. Jag tyckte det
var jobbigt. Eller lite dckligt. Lite sadar, nastan lite oansvarigt.

Aven Stina delar under var intervju med sig tankar om och kénslor av skam da hon inte

kunnat délja sina menstruationsblédningar.

Jag blodde ju mycket. Och jag blédde ju igenom ofta pa natterna, gjorde jag. Och det gjorde att jag
kdnde mig som ett barn. Som att jag kissade pad mig, typ. Jag kommer ihdg att min mamma sa att
”vi kan ju kopa séna hdr lakan, som man kan ldgga, som &r i plast, i din sdng, sd det inte blir
flackar i singen”. Det kindes typ som att hon frigade mig om jag kunde ha bldja pad mig. Det var
sd, jattekrankande, tyckte jag.

Tova och Stina associerar blodandet till kanslor som ansvarsloshet. Douglas (2002)
problematiserar menstruationsblod da hon menar att samhallet har en uppsattning regler kring
hur saker far lamna samt intrada kroppen. Kroppsvatskor far lov att finnas pa vissa stallen
men blir tabubelagda om de befinner sig pa en plats de inte forvantas vara pa. Utifran dessa
premisser gar det att forsta att det finns ett ratt satt att ha sin menstruation pa, ett satt som inte
inkluderar att den menstruerande personen bldder igenom sina klader. Nar Tova och Stina
bloder igenom inkluderar det smuts i bendmningen att personen smutsar ner underklader,
eventuella byxor eller till exempel sangklader. Det finns faktisk smuts som maste tas om hand
om, nagot som inte forvantas vara i form av att tvatta lakan utan snarare genom att byta
menstruationsskydd pa en last toalett, dar ingen kan se vad som sker. Utifran Douglas forstas
bade menstruationsblodet och det konade kvinnliga konsorganet som marginaliserade och det
blir da dnnu viktigare att befinna sig bakom lasta dorrar for att byta skydd. Det finns alltsa en
uppsattning normer angaende hur Tova och Stina forvantas hantera blodet. Da blodet i de
flesta sociala rum ses som smutsigt, foérvantas de gdmma det genom att till exempel délja
menstruationsskydd da de &r pa vég till toaletten for att byta, sa att ingen ser. Detta &r dven

nagot som Kane (1990) menar, att menstruation & nagonting som i manga rum behovs
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existera i hemlighet. Om nagon ser skyddet, eller da Tovas mamma fick se de blodiga
lakanen, finns det en ytterligare risk for personen att uppleva stigmatisering. Det dikotomt
konade samhallet ser mannen och kvinnan till motsatspar och da mannen ofta far representera
det hela, det goda och det rena, far kvinnan representera det motsatta (Hirdman, 2003). Da
menstruation ofta i ett cisnormativt samhélle kopplas ihop med vad som konas som en
kvinnlig kropp, kan &ven denna kvinnliga kropp ténkas representera det orena.

Tova beréttar sedan att hon med sina tjejkompisar kan prata 6ppet om menstruation men
hon namner &ven att hon inte skulle ta upp sina genomblddningar med dem. Med hjélp av
Douglas kan vi forklara menstruationsblodet som smutsigt och tabubelagt, ndgot som kan
underlatta var forstaelse kring den skam Tova och Stina kdnner som bland annat tar sig
uttryck i att Tova inte kan prata med sina kompisar om sina erfarenheter och kénslor kring att
bloda igenom. Om hon skulle goéra det riskerar hon uppleva ytterligare stigmatisering.

Den skam som Tova och Stina upplever kring sina menstruationsblodningar kan forstas
utifran att personer som konas som icke-man i samhéllet ofta ses som ofullkomliga personer,
manniskor som inte tillhdr normen eller som inte kan ta eget ansvar och darmed i folkmun blir
omyndigforklarade (jmf. Hirdman, 2003). Deras existens kan utifran Yvonne Hirdmans
(2003) teorier om genus forstas som ett omyndigforklarande da de inte kénas som man. Da
redan deras existens kan omyndigforklaras blir risken for att de ska uppleva stigmatisering
ytterligare annu véarre da den redan tabubelagda menstruationen intraffar, da personen blir
sedd som annu mer oansvarig. Det finns dven en norm Kring vuxna personer som innebar att
de inte Kkissar i sdngen, en norm som séger att vuxna manniskor kan kontrollera sina
kroppsOppningar. Da Tova och Stina inte kan kontrollera sina menstruationsbhlédningar
upplever de sig annu en gang bli avvisade som vuxna och respektabla méanniskor trots att

deras faktiska aldrar sager ndgonting annat.

AVSLUTANDE DISKUSSION
Syftet med denna studie var att utifran ett feministiskt kroppssociologiskt perspektiv

undersoka hur det kan vara att bade diagnostiseras samt leva med endometrios i dagens
samhalle. Utifran att endometrios dr en menstruationsrelaterad sjukdom har jag med hjalp av
intervjupersonernas historier diskuterat och analyserat de kénslor flera intervjupersoner
upplevt i relation till menstruation da menstruationen &n idag ar tabubelagd (Kane, 1990). Ett
av symptomen pa endometrios ar kraftiga menstruationsblédningar, sadana som kan resultera

i att den menstruerande bldder igenom skydd och klader och detta menade intervjupersonerna
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Tova och Stina gav upphov till kdnslor av ansvarsldshet. Med hjéalp av Mary Douglas (2002)
teorier kring renhet och kategoriseringar kan deras kanslor forklaras da séarskilda
kroppsvatskor ses som smutsiga om de befinner sig pa en plats de inte forvantas vara pa.

Studien har aven forhallit sig till hur synen pa kroppen kan vara da personer har
endometrios och vilka tankbara konsekvenser de kan uppleva av sin kropp da den bland annat
genomgar hormonbehandlingar. Utifran flera av intervjupersonerna i denna studie blev det
tydligt att kroppen ibland uppfattas vara nagon annans som vid tillfallen da personen inte kan
kontrollera eller hantera kroppen (under till exempel behandlingar). En sadan konsekvens som
denna studie berdrde var just den saknade férmagan att kontrollera sin vikt. Negativa kanslor
uppstod vid situationer likt denna da intervjupersoner brutit mot den normativa bilden av hur
kvinnligt konade kroppar ofta férvantas se ut men dven da de gatt emot normen kring hur den
forvéantas fungera (Palm, 1996).

Interaktionen med andra da en person har endometrios, har denna studie funnit, gar in i
bade genus- och menstruationsaspekten. Flera intervjupersoner upplever att manga inte tar
endometrios pa allvar da sjukdomen har en menstruationsrelaterad natur men aven for att det
ar en livmoderbarare som har sjukdomen. Intervjupersonernas erfarenheter berattar om en stor
kunskapsbrist géallande endometrios hos varden. Slutsatsen av denna studie bottnar darfor i
problematiken kring att bade den medicinska och den vardsliga forskningen centrerats och
centreras kring cisman och deras anatomi, nagot som dven Goldina Smirthwaites (2007)
studier om varden belyser. De brister i endometriosvarden som flera intervjupersoner upplevt
har i manga fall handlat om en maktfraga dar de ofta upplevt sig vara utan makt att kunna

forandra situationen.

Tankar infor kommande forskning

Den tidigare forskningen pa omradet &r begransad utifran exempelvis ett intersektionellt
perspektiv och den forskning som finns ar till stor del valdigt normativ. Da jag sjalv har
sjukdomen endometrios var jag sedan tidigare medveten om den cisnormativa diskursen och
diskussionen kring endometrios, bade genom egna erfarenheter samt genom bland annat de
kallor som refererats till i denna studie. Aven da denna studie ar kvalitativ och pé sé sitt inte
gor det mojligt att forsta kanslor och tankar hos samtliga personer med endometrios har den
gett en djupare forstaelse for hur det kan vara att leva med sjukdomen. Denna studie kan aven
ses som uppréatthallande av den cisnormativa diskursen da samtliga kvinnliga intervjupersoner
definierar sig som de kon de blivit tilldelade vid fodsel. Det vore intressant om framtida

studier kring endometrios kunde vélja att inkludera personer som inte identifierar sig som
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ciskvinnor med endometrios for att pa sa satt fa en tydligare bild av pa vilket sétt den

cisnormativa diskursen kring sjukdomar och vardinteraktion paverkar dem.
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BILAGA 1: INTERVJUGUIDE

Innan intervjun startar, informera dem om att intervjun spelas in och att den sedan kommer att
transkriberas. Om de vill, far de lasa transkriberingen och godkéanna den innan jag anvander
mig utav den. Oavsett anledning, ska de dven kanna sig bekvama att avbryta intervjun om sa
behdvs och/eller att de inte behdver besvara fragor som kanns obekvama eller dylikt.

Inledande fragor:

o Alder

e Sysselsattning

e Bostadsort

e Endometriosdiagnos

Sjalvbild, bade kroppslig och psykisk

» Skulle du vilja beskriva dig som person?
Hur tror du att andra upplever dig som person?
Minns du nér du blev medveten om ditt utseende?
Har det varit nagon period i ditt liv dar ditt utseende har spelat en storre roll for dig?
Att ha endometrios, menar manga drabbade, ar en stor paverkan pa kroppen. Hur har
det gatt for dig? Hur har det paverkat dig att ha endometrios? Har sjukdomen forandrat
din syn pa din kropp?

YV VYV

Bemotande
> Nar sokte du hjalp for forsta gangen? Vill du berétta om det? Nar borjade du
misstanka att nagonting var fel?
> Tycker du att du har fatt en hjélp du behéver? Varfor/varfor inte?
> Ar det ndgon aspekt du saknat nar du sokt hjalp som du tycker att varden borde
forbattra?
> Hur gick det till da du fick din diagnos?
Hur har din omgivning, familj/vanner, sett pa din endometrios?
> Hur hanterar/hanterade du bemétandet fran lakare och omgivning? Bade fore och efter
eventuell diagnos. Vill du beratta om ditt bemétande frén sjukvarden? Ar det négon
speciell situation du minns?
> Hur har du kéant dig? Vilka kanslor har du burit angaende bemotande?
> Har du fatt hjalp med dina kanslor? Till exempel genom att prata med nagon?

Y

Menstruation

» Nar fick du din forsta mens?

> Manga med endometrios upplever svar mensvark, ar detta nagot du varit med om?

> Hur har din omgivning, familj/vanner, sett pa din mensvark? Hur har du sjalv sett pa
din mensvark?

> Har din mens paverkat din vardag? Om ja, pa vilket sitt? Om ja, har det forandrats
sedan du fick reda pa att du hade endometrios?

> Manga med mens upplever mens som pinsamt och lite jobbigt att prata om, &r det
nagot som du markt av? Om ja, i vilka situationer? Om ja, hur paverkar detta ditt liv
med endometrios?
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> Hur paverkar din endometrios din vardag?

Avsluta med fragor om det ar nagot de vill tillagga eller som de vet med sig vill ta bort fran
transkriptet redan nu. Samt om de reflekterar kring nagonting annat.

Tacka for de ar med och bidrar till studien.
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