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Sammanfattning

Bakgrund. Endometrios ir en Ostrogendriven, inflammatorisk och lingvarig sjukdom med in-
verkan pa det dagliga livet i varierande grad. Sjukdomen har ett oférutsigbart forlopp med perioder
av forsimring, ofta med lang tid frin symtomdebut till diagnos. Hilso- och sjukvarden kan erbjuda
behandling, sasom likemedel, fysioterapi, psykosocialt stod eller kirurgiska ingrepp, men sjukvards-
personalen kan manga ganger normalisera och trivialisera symtomen. Det kan innebira att kvinnor
med endometrios inte far det stod frin hilso- och sjukvarden, som de behover. Det saknas ocksa
ett strukturerat arbetssitt, utifran ett omvéardnadsperspektiv, for att samtala med kvinnor med
endometrios om hur det dagliga livet kan fungera trots sjukdomen, vilket dr fokus fér det har
utvecklingsprojektet.

Syfte. Syftet var att praktiskt préva genomforbarheten av ”Visualisering med moln som dialog-
verktyg™” i samtal med patienter med endometrios samt beskriva patienters erfarenheter av
dialogverktyget.

Metod. Projektet var en genomférbarhetsstudie. Atta personer med diagnostiserad endometrios
deltog 1 ”Visualisering med moln som dialogverktyg™” vid fem tillfillen, for att dérefter delta i
intervjuer om sina erfarenheter. Data analyserades med kvalitativ innehallsanalys.

Resultat. Alla deltagare, utom en, deltog vid alla tillfillen i interventionen. Resultatet visade att
visualisering med moln underlittade for reflektion, var ett stéd for att kartligga maojliga strategier
for sjukdomshantering, samt att dialogen mellan deltagare och kontaktsjukskoterska innebar ett
gemensamt lirande som 6ppnade f6r nya mojligheter att hantera livet med langvarig sjukdom.

Diskussion och konklusion. Resultatet visade att interventionen var genomforbar. Deltagarna
var positiva till interventionen och beskrev ”Visualisering med moln som dialogverktyg™” som ett
stod for reflektion och foérindrat beteende i dagliga livet, vilket skulle kunna innebira att inter-
ventionen kan bidra till f6rbittring av varden for personer med endometrios. Resultatet motiverar

fortsatt utveckling och forskning infér mojlig framtida implementering.
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1. Inledning

Den hir FoU-rapporten utgar fran en fragestallning 1 praktiken, dar forfattaren till rapporten, Frida
Gullberg, 1 sin kliniska vardag sig behov av ett strukturerat arbetssitt for att samtala med kvinnor
med endometrios. Implementering av en ny metod kan bérja med att utveckla metoden, for att
sedan préva genomférbarheten i ett utvecklingsprojekt, och vid ett positivt utfall genomféra forsk-
ning med olika vetenskapliga metoder. Implementering av en ny metod provas redan vid genom-
forandet av ett utvecklingsprojekt, vilket kan komma till nytta genom att det kommuniceras i
verksamheten och pa sa sitt bidrar till kunskapsutvecklingen.

I detta utvecklingsprojekt har ”Visualisering med moln som dialogverktyg™” formaliserats och
testats. Projektet r ett samarbete mellan medarbetare i Region Kronoberg och Region Skane. Frida
Gullberg, sjukskéterska med masterexamen i medicinsk vetenskap och verksam vid Endometrios-
centrum Skanes Universitets Sjukhus (SUS), har utvecklat metoden Visualisering med moln som
dialogverktyg™”. Hon har genomfoért interventionen med personer med endometrios, medverkat
i dataanalys och varit den som huvudsakligen har sammanstillt FoU-rapporten. Birgitta
Gunnarsson, klinisk lektor och docent vid FoU Kronoberg i Region Kronoberg, har férutom att
vara handledare i projektet ocksd genomfort intervjuer med deltagarna, medverkat vid dataanalys
och bidragit vid sammanstillning av FoU-rapporten.

Medel t6r genomférandet av utvecklingsprojektet erh6lls hos Sodra sjukvardsregionens utveck-
lings- och utbildningsfond, dir Region Kronoberg, Region Skiane, Region Blekinge och Region
Halland ingér. Projektet har genomfoérts efter godkannande av Pia Teleman, verksamhetschef
kvinnosjukvird Malmé/Lund och May Berg, enhetschef vid gynekologimottagning Malmo.

Tack till deltagarna. Tack till Roberto Mensa, 3D-artist och compositor, som designat molnen.
Tack till Kajsa Olofsson, sjukskoterska och person med endometrios, som testade molnen som
dialogverktyg infor utvecklingsprojektet. Hon har ocksa bidragit med aterkoppling till den hir FoU-
rapporten.



2. Bakgrund

2.1 Endometrios och sjukdomshantering

Endometrios dr en lingvarig, ostrogenberoende, inflammatorisk sjukdom med vixt av endometrie-
celler utanfér livmoderkaviteten. Endometrios drabbar ungefir tio procent av fertila personer av
kvinnligt kon', med en fordréjning av diagnos pa tre till elva 4r (DiVasta et al., 2018; Lovkvist et
al., 2015). Symtom pa endometrios kan vara dysmenorré, djup dyspareuni, trotthet, paverkad
fertilitet, utinvigs- och/eller tarmtémningsbesvir. Symtomen debuterar ofta i tidiga toniten men
diagnosticeras i regel langt senare. Sjukvardspersonal, som méter personer med endometrios, har
manga ganger normaliserat och trivialiserat symtomen, framfor allt smirtan (Grundstrom et al.,
2018; Moradi et al., 2014; SBU, 2018; Seear, 2009), vilket kan innebira att kvinnor med endometrios
inte far det stdd de behdver av hilso- och sjukvarden.

Att leva med endometrios innebir ett oférutsigbart forlopp. Bickenbottenbesvir bedéms olika
och insatta behandlingar kan variera 1 effekt med periodvis symtomoékning, vilket innebir att
individen kan uppleva begrinsade framtidsutsikter (Denny, 2009). Sjukdomen kan dirmed fa
konsekvenser for utbildning, jobb, sociala relationer och framtidsmal (Gilmour et al., 2008;
Hallstram et al., 2016; Moradi et al., 2014). Kunskap och forstielse kring endometrios kan bli en
vandpunkt for att uppna balans och vilmaende i vardagen (Gilmour et al., 2008).

Vid langvarig sjukdom med inverkan pa det dagliga livet férsoker de drabbade f6rsta innebdrden
av sjukdomen i sitt sociala ssmmanhang, dir vilmaende bedoms 1 férhallande till sjukdomen, och
vice versa (Paterson, 2001). Med sjukdom i fokus innebir det att lidande, férlust och bordor
kopplade till endometrios blir mer framtridande och aktualiseras vid forsimring, diagnostisering
eller ndr sjukdomen paverkar det dagliga livet. En liroprocess paborjas dir personen disponerar
energi och resurser med hinsyn till sjukdomen. Nar vilmaende ér i fokus blir ”jaget” centralt.
Begransningar utifran sjukdomshantering férekommer, men styr inte tillvaron, utan sjukdomen
placeras mentalt i bakgrunden. Personen har da reviderat vad som dr moijligt utifrin radande
situation da det finns kunskap, stéd och strategier. Fokus liggs pa sociala och livsbejakande
emotionella aspekter i tillvaron. I dialog med en vardpersonal kan personen utforska de bada
perspektiven, vilket pa si sitt kan leda till 6kad forstaelse for personens behov och situation
(Paterson, 2001).

Kvinnor i Sverige med endometrios rapporterade i en studie signifikant ligre livskvalitet d4n kvinnor
1 allmédnhet. F6r dem med endometrios hade yngre (<30 ar) mer symtom och ligre sjilvskattad
livskvalitet 4n de aldre. Yngre personer med endometrios bedémdes kunna ha nytta av upprepad
radgivning och stod av sjukskéterska med endometrioskompetens for att skapa fungerande
strategier for sjukdomshantering (Lofkvist et al., 2015).

! Det ir viktigt att uppmarksamma och respektera att det finns personer f6dda med kvinnligt kén som inte
identifierar sig som kvinna eller vill bli tilltalade hon. Inom ramen f6r detta projekt anvinds dock kvinna eller hon
med hinsyn till att behandlingen skett pa en kvinnoklinik. Vid tillfdlle anvinds personer med endometrios for att

inkludera alla och variera sprakbruket.
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Socialstyrelsen (2018) faststillde i riktlinjearbetet kring vard vid endometrios att de som har sjuk-
domen och ir i behov av stéd bor erbjudas tillgang till sjukskoterska eller barnmorska med kunskap
om endometrios, vilket 1 sin tur borde paverka resurstérdelningen inom sjukvarden. Foér nirvarande
ar tillgang till kontaktsjukskoterska (KSSK) ojamnt fordelat i Sverige, med fler KSSK i stiader dar
det finns Endometrioscentrum. Det innebir en ojamlik vard utifran var kvinnor med endomettios
bor.

2.2 Visualisering, kreativitet och larande via dialog

Visualisering innebar anvindande av kreativa metoder for att uppmuntra reflektion kring erfaren-
heter. Visuella verktyg, exempelvis bilder, kan anvindas inom hilso- och sjukvirden for att
patienten ska kunna skapa distans till det som upplevs problematiskt (Bergbom & Lepp, 2021).
Bilden kan anvindas vid samtal mellan patient och personal, som en delad referenspunkt att utga
ifran, men ocksa for avstimning kring mening och innebord (Padfield et al., 2018). Den inre
subjektiva upplevelsen hos patienten kan symboliseras via bilden med mdijlighet att omvirdera sin
livsvirld i samband med en hilsofrimjande insats.

Kreativitet kan enligt Brodin et al. (2014) definieras som skapande av en idé, produkt eller process
som dr anvindbar, har relevans, dr nyttig och upplevs som ny. Malet ir att individen ska kunna
anvinda sin kreativitet for att forbattra tillvaron. For att dstadkomma detta behévs motivation,
forindringsvilja, flexibilitet samt formaga att tinka och géra annorlunda jamfoért med hur personen
gjort tidigare. Pa sa sitt skapar hon forutsittningar for variation och nya moijligheter. Alla har
tormaga till kreativitet, men i varierande grad och uttryck, och i samband med sjukdom kan en
person behdva stéd av hilso- och sjukvardspersonal for att skapa fordndring i det dagliga livet
(Brodin et al., 2014).

I en studie (Gunnarsson et al., 2021) anvindes visuella verktyg for reflektion kring vilmaende trots
ohilsa. Deltagarna var kvinnor med stressrelaterad ohilsa som fick fotografera nigot som bidrog
till vilmaende i1 vardagen trots ohilsa. Fotografierna anvindes sedan som utgangspunkt for samtal
om valmadende. Det visade sig att fotograferande och samtal om fotografierna gav deltagarna nytt

perspektiv pa tillvaron och stirkte deras upplevelse av hilsa och vilbefinnande (Gunnarsson et al.,
2021).

Samtal dr en del 1 behandling inom halso- och sjukvard, och for ett gott utfall ir det viktigt med
dialog mellan patient och vardpersonal, som enligt Freire (2018) kan handla om 6msesidig tilltro
till varandras kompetens och integritet, 6dmjukhet infér kunskapsluckor, kritiskt tinkande kring
tillvaron och hopp infér mojlighet att patientens livssituation ska kunna férdndras. For att mojlig-
gora lirande via dialog beh6éver bada parter forsta situationen, hur den kan tolkas och hanteras
(Freire, 2018).

Kvinnor med endometrios kan behdva stod i ett langvarigt och osikert sjukdomsférlopp, men
enligt forfattarens kinnedom vid det har projektets start, saknades en strukturerad omvardnads-
metod for att samtala om hur sjukdomen kunde hanteras 1 det dagliga livet. Visualisering som
metod skulle kunna uppmuntra och underlitta vid samtal mellan patient och KSSK. Forfattaren
till det hir projektet har utvecklat en omvardnadsmetod dar visualisering och samtal anvinds, men
genomforbarheten behéver provas pa ett strukturerat siatt. Malet med projektet var att patienters
erfarenhet av genomforandet skulle kunna bidra till verksamhetsutveckling. Vid positivt utfall
skulle forskning med olika metoder kunna genomféras. Implementering av en ny metod provas
redan vid genomforandet av ett sadant hir utvecklingsprojekt, forhoppningsvis kan den komma
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till nytta genom att kommuniceras i verksamheten i Sédra sjukvirdsregionen och pa sa sitt bidra
till kunskapsutvecklingen.



3. Syfte

Syftet med projektet var att praktiskt prova genomforbarheten av ”Visualisering med moln som
dialogverktyg™” i samtal med patienter med endometrios, samt beskriva patienters erfarenheter
av dialogverktyget.



4. Metod

4.1 Design

Projektet hade en kvalitativ ansats med intervjuer som datainsamlingsmetod.

4.2 Urval och kontext

Projektet genomférdes pa Kvinnokliniken vid SUS 1 Malmd, ddr det finns ett Endometrioscentrum
for nationell hogspecialiserad vard. Hir arbetar sjukskoterskor, barnmorskor/sexologer,
fysioterapeut, kurator, psykolog, likare samt medicinsk sekreterare, alla med férdjupad kunskap
och utbildning inom endometrios. Patienter som soker vard pa Endometrioscentrum kommer
framfor allt fran Region Skane, men kan ocksa komma fran Region Kronoberg, Region Blekinge,
Region Halland, eller fran landet i 6vrigt vid second opinion eller beddmning infér operation. Vid
Endometrioscentrum erbjuds bedémning, behandling och planering kring endometriosvard.
Regionala nitverksmoten for endometriosteam 1 hela Sédra sjukvardsregionen administreras och
hélls regelbundet via Endometrioscentrum SUS Malmé. Endometriosteam finns i samtliga ovan
nimnda regioner. I Region Kronoberg finns teamet i Vixjé och bestir av likare, barnmorska/
sjukskoterska, kurator och fysioterapeut. Vid behov kan sexolog och/eller uroterapeut kontaktas
pa kliniken. Hir erbjuds bedomning, radgivning, behandling och uppfoljning med mojlighet att
limna ut kort patientinformation kring sjukdomen, samt fysisk aktivitet.

Rekrytering av deltagare for det hir projektets genomférande skedde via annonsering pa
Kvinnokliniken i Malmé och Lund, via Endometriosféreningen (hemsida och Instagram) och
Endometriosdoktorn (Instagram). Screening genomfdrdes i samband med intresseanmilan av
forfattaren, tillika KSSK vid Endomettioscentrum SUS.

Inklusionskriterier for deltagande var endometriosdiagnos, verifierad via ultraljud eller operativt
f6r mer dn tva manader och mindre 4n femton édr sedan. Presumtiva deltagare skulle vara myndiga
och ha symtom 1 sidan grad att det paverkade det dagliga livet, samt vara svensktalande.
Exklusionskriterier var planerad operation inom nirmsta aret, kognitiv nedsittning i sidan grad att
det skulle vara svart att delta i intervention och intervju, beroendeproblematik eller neuropsykiatrisk
funktionsvariation som skulle kunna paverka minne, koncentration och uppfattningsférmaga,
psykiatrisk sjukdom som inte var adekvat behandlad eller smarta av annan genes.

Totalt anmailde 26 personer intresse for att delta 1 utvecklingsprojektet. Elva personer exkluderades
i samband med screening da de inte uppfyllde kriterierna f6r endometrios. Femton personer
inkluderades, men en person avbdjde pa grund av smirtskov och social situation, en person tackade
nej dd hon inte ville prata om sjukdomshantering och tva personer tackade nej pa grund av tidsbrist
1 samband med pagaende studier. Ytterligare tre personer tillfrigades, men tackade nej pa grund av
geografiskt avstaind. Sammanlagt atta personer deltog i savil intervention som efterfoljande
intervju, se Tabell 1. Bland deltagarna fanns det variation av erfarenhet av endometrios; fran att tre
manader tidigare ha fatt diagnos endometrios, till att ha haft sjukdomen upp till elva ar. Rekrytering
av deltagare paborjades hosten 2021 och intervention med stod av visualisering, samt efterféljande
intervjuer, genomférdes under 2022.
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Tabell 1. Beskrivning av deltagarna Visualisering och samtal om endometrios (N=8)

Alder; Medianalder (range) 30 (24-37)

Diagnos; antal
Endometrios i backenets 2
peritoneum (N803)

Endometrios i ovarium (N801) 5

Ospecificerad endometrios (N809) 1
Operation i buk; Ja/Nej 6/2
Boendesituation; antal

Ensamstaende 1

Med partner 7
Har barn; antal 1

Utbildningsniva; antal

Eftergymnasialutbildning 1
Fullféljt hégskoleutbildning 7
Sysselsattning; antal?
Forvarvsarbetande 8
Studerande

4.3 Intervention ’Visualisering med moln som
dialogverktyg™

Individuella méten med KSSK genomférdes vid fem tillfillen (a en timme) pa Kvinnokliniken SUS
i Malmo, med cirka en veckas intervall.

4.3.1 Material/bilderna

En manual, som forfattaren skrivit, anvindes for struktur och enhetlig hantering, med teman for
varje tillfille och medféljande utforskande frigor. Interventionen innebar att de fyra forsta
tillfillena inleddes med att KSSK presenterade bilder som utgjorde bakgrunds- och minnesram i
form av symboler f6r: gemensamt lirande (Figur 1), tidsvariation (Figur 2), endometrios i fokus
(Figur 3), jag och vilmaende i fokus (Figur 4) samt ett blankt moln (Figur 5) f6r avstimning hur
personen hade det ”hir-och-nu”. Direfter paborjades arbetet kring det specifika tillfallets tema, se
nedan under Samtalstema i samband med genomférande av interventionen.

2 Det totala antalet hir blir nio pa grund av att en deltagare arbetade och studerade samtidigt.
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Figur 2. Symbol for tidsvariation
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Figur 3. Symbol féor endometrios i fokus Figur 4. Symbol for jag och valmaende i fokus

Figur 5. Blankt moln

En uppsittning av olika typer och stotlekar av moln designades grafiskt’ i tre olika storlekar, for
att fanga centrala aspekter i sjukdomshanteringen. Uppsittningen presenterades for personen via
en skriftlig innehallsférteckning med: jag-, endometrios-, relations-, aktivitets-, energi-, kris-,
problem-, smirt- och féljemoln. Blanka moln i varierande form och storlek fanns f6r personen att
firgligga eller skriva pa vid behov. Olika storlekar och positioner av molnen anvindes for att
personen skulle kunna visualisera relationen mellan innehallet i de olika molnen. Det som upp-
levdes vara kirnan, det vill siga innebérdsmissigt betydande och framtridande, kunde placeras
centralt och med ett stort moln, medan det som upplevdes som avligset kunde placeras 1 periferin
och med mindre storlek. Molnen kunde representera savil tillfilliga (exempelvis kris) som
bestaende (exempelvis jag) inslag i tillvaron.

3 Figur 1 dll 5 dr skapade av Frida Gullberg. Bild 1 ger en inledning till gemensamt lirande. Bild 2 belyser férekomst
av upplevelse av tidsvariation vid endometrios da sjukdomens oberikneliga fotlopp gor att aktiviteter och
engagemang fir pausas eller skjutas upp pa grund av sjukdomshantering. Bild 3 och 4 ir en parallell till teman som

hanteras vid tillfdlle 2 och 3. Bild 5 ger deltagaren moijlighet att delge hur hon mar just fér stunden.

4 Pedagogiska redskap har designats av Roberto Mensa (3D-artist och compositor inom film) enligt uppdrag av Frida
Gullberg i form av symboliska moln, det vill siga avbildade papperskort att anvinda i dialogen for visualisering av
forestillningar och situationer.
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Tre olika pappersark anvindes som underlag pa vilka molnkorten placerades vid tillfille tva och
tre. Pappersarken representerade personens upplevelse av socialt skyddsnit, vilket skulle kunna
inverka pd personens mojligheter att reflektera, agera och forindras i livssituationen. Vid ett gott
socialt skyddsnit anvindes blatt bakgrundspapper, vid okej anvindes beige bakgrundspapper och
vid bristfalligt gratt bakgrundspapper.

Mandala (geometrisk bildform) anvindes vid tillfille ett och fem f6r att skapa ett stilistiskt centrum
att forhalla sig till, som en symbol f6r helhet, enhet och balans vilken kunde firgliggas for att
tortydliga kopplingar till palagda eller kringliggande moln.

4.3.2 Omraden i fokus

Bakgrundsram vid samtliga tillfdllen var fokus pa funktionstillstind; en paraplyterm som inbegtiper
delaktighet, aktiviteter, kontextuella faktorer och kroppsfunktioner (Socialstyrelsen, 2022). Enligt
forfattaren kunde samtal kring funktionstillstind bli ett stod i dialogen, i enlighet med Freire (2018),
kring individens formaga att reflektera och agera med mojlighet att framéver stimulera férindring,
Reflektion anvindes for att, i linje med Campert (2010), vinda sig tillbaka via medvetet aktivt
sokande. Vid reflektion bekriftades deltagarens tankar och kinslor (d’Elia, 2004). Motiverande
samtal (Holm Ivarsson, 2017) anvindes for reflektivt lyssnande, utforska grad av beredskap att
torindra beteende, identifiera skillnaden mellan vad personen gjort och vill gora, stimulera dtagande
samt fraga om lov vid radgivning.

4.3.3 Symboliska aspekter

Inspiterat av konstnir och skulptor Dani Karavan, som utgir fran platsen/naturen i sitt skapande
med hinsyn till rymd, rérelse, ljus och ljud (Heymann, 2021), begrundades deltagarens berittelse
utifrin dessa symboliska aspekter. Dani Karavan (Heymann, 2021) menar att genom att fanga
tomrum och utforska kraften mellan motstridiga poler blir proportioner, harmoni mellan delarna
och det storslagna i det enkla framtridande. Enligt forfattarens mening kan moln som
viderfenomen med fordel forankras och fokuseras utifran rymd, rérelse, ljus och ljud. Dessa utgor
en bakgrund att tinka och reflektera kring. Forfattaren menar vidare att dessa symboliska aspekter
har en parallellitet till vattnets kretslopp, som beskrivs vid Tillfille 4, se nista sida.

4.3.4 Samtalsteman i samband med genomfdrande av interventionen
Temana i interventionen var fokus i tillvaron, endometrios i fokus, vilmaende i fokus, méjlighets-
moln och summering med dterkoppling. Molnen anvindes for att visualisera och dterge det som
personen reflekterade kring.

Tillfalle 1 ”Fokus i tillvaron”

Inledande bilder presenterades av KSSK (se Figur 1-5). Deltagaren beskrev darefter sig sjalv med
hjalp av 7jagmoln”, inneborden av att ha endometrios (endometriosmoln) och det som var aktuellt
i tillvaron just nu”, oberoende av sjukdom. Efter det valde deltagaren mandala ur en katalog och
denna klistrades pa ett vitt papper. Slutligen skapade deltagaren en bild av symboliska moln utifrin
temat “fokus i tillvaron”, dir det som var viktigt och framtridande i livet ”just nu” reflekterades
kring. Den firdiga bilden fotograferades av KSSK som referens och deltagaren fick sedan ta med
sig originalbilden hem.
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Tillfille 2 ”Fokus pa endometrios”

Inledande bilder (se Figur 1-5) startade upp tillfallet och personen valde sedan ett av tre
bakgrundspapper som symbol for socialt skyddsndt. Direfter valde deltagaren att ligga moln fritt
pa ytan for att arbeta med temat “endometrios i fokus”, med lirande och reflekterande kring
sjukdomens innebord. Bilden fotograferades av bada parter och plockades darefter bort efter
avslutat samtal da bakgrundspapper och symboliska moln ateranvindes.

Tillfille 3 ”Fokus pa vilmaende”

Inledande bilder (se Figur 1-5) startade upp tillfillet och sedan fick deltagaren vilja en av tre
bakgrundspapper som symbol for socialt skyddsnat. Direfter valde deltagaren att ligga moln fritt
péa ytan utifrdan temat “vilmaende i1 fokus”, dir jaget och livsbejakande aktiviteter blev centralt.
Bilden fotograferades av bada parter och plockades direfter bort.

Tillfille 4 ”Fokus pa mojligheter i tillvaron”

Deltagaren erbjods att halla 1 presentation av inledande bilder (se Figur 1-5) dir KSSK fick en
inblick i hur dessa uppfattades och tolkades av deltagaren. Sedan delgav KSSK molnens symbol-
virde genom att rita pa whiteboard. Utifran Nilssons (2015) beskrivning av vattnets kretslopp (fran
avdunstning till nederbord), dir de féranderliga formerna pa molnen éterspeglade rorelserna i
luften, med inslag av bade ordning och kaos, kunde detta férlopp aterges skissartat pa whiteboard
av KSSK. Moln kan glida in i varandra, f6érena sig och 16sas upp 1 oférutsigbara férlopp (Nilsson,
2015). For KSSK var syftet att gora en liknelse mellan vattnets kretslopp och sjukdomens osikra
torlopp utifran aspekter i tillvaron som gar att paverka och inte paverka.

Tema f6r dagen, “moéjlighetsmoln”, pabérjades och personen fick arbeta fritt utifrin exempelvis
delmal och mil i tillvaron. Dessa kunde skrivas eller ritas pa blanka moln eller sittas ihop som ett
kollage pa en firgad bakgrund. Firdigt material fotograferades av KSSK och deltagaren tog hem
materialet.

Tillfalle 5 ”Fokus pa summering av processen”

Samtliga bilder sattes upp av KSSK pa whiteboard f6r summering, avstimning och reflektion Gver
helheten. Helheten begrundades samt hur bitarna f6rholl sig till varandra. Direfter rigade KSSK
om hon fick delge vad hon hade lirt sig under processen. Infor tillfille 5 hade KSSK forberett en
molnbild som summerade arbetsprocessen och det gemensamma lirandet vilken presenterades.
Hir kunde KSSK stimma av med deltagaren kring det som tagits upp med mojlighet att se om
samforstand uppnatts. Bilden fotograferades av KSSK och deltagaren fick med sig bilden hem.

4.4 Datainsamling

Datainsamlingen, som berdrde utvirdering av projektet, genomférdes med semistrukturerade
intervjuer med deltagarna cirka tvd veckor efter avslutad Visualisering med moln som dialog-
verktyg™” med KSSK. For att underlitta for deltagarna att fritt beritta om savil positiva som
negativa erfarenheter av interventionen, genomférde inte KSSK intervjuerna. Istillet genomférdes
dessa av handledaren, som deltagarna inte stod i beroendestillning till. Intervjuerna genomférdes
via Teams och ljudinspelades.

En intervjuguide skapades, som inleddes med en friga om hur det ir att leva med endometrios i
vardagen, fOr att direfter omfatta erfarenheter av arbetssittet med visualisering, huruvida inter-
ventionen paverkat sittet att tinka kring endometrios, hur arbetssittet paverkat deltagarens vardag,
samt om erfarenhet av dialogen med KSSK.
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Fore interventionen fick deltagarna muntlig och skriftlig information och gav sitt informerade
samtycke till att medverka i projektet. Varje intervju inleddes med att pa nytt informera om studiens
syfte, vad det innebar att delta, om frivillighet att stilla upp och ritten att avbryta sin medverkan
samt om malet med projektet. Direfter gav deltagarna pa nytt sitt muntliga samtycke till att vara
med. Intervjuerna varade mellan 43 och 60 minuter (Md=49 minuter). Transkribering av inter-
vjuerna gjordes ordagrant.

4.5 Dataanalys

Data analyserades med kvalitativ innehallsanalys (Graneheim & Lundman, 2004) av savil forfattare
som handledare. Forst listes all data. Med utgangspunkt fran studiens syfte identifierade sedan
torfattaren meningsenheter som kondenserades utan att férlora essensen av innehallet. Nista steg
innebar kodning av de kondenserade meningsenheterna. Koderna sorterades efter skillnader och
likheter. Darefter sammanstilldes koder med liknande innehall till olika kategorier. Menings-
enheter, koder och kategorier diskuterades genom hela analysprocessen mellan forfattaren och
handledaren tills samstimmighet uppnaddes.

4.6 Etiska 6vervaganden

Lokal etikndimnd tillfragades infor projektstart i november 2021, men Enheten fér kunskaps-
styrning och FoU 1 Region Skane aterkom att radet inte tar stéllning till enskilda projekt. Vid detta
utvecklingsprojekt togs det hinsyn till de fyra huvudkraven kring god forskningssed
(Vetenskapsradet, 2017), och Helsingforsdeklarationen (Helsinki Declaration, 2013). Informerat
samtycke inhdmtades fore intervention, samt i samband med intervju. Deltagarna fick information
om studiens syfte och vad det skulle innebara att delta. De fick ocksa information om att
deltagandet var frivilligt och nir som helst kunde avbrytas utan att det skulle inverka pa deras vard
1 6vrigt. Vidare fick de information om att insamlad data skulle behandlas konfidentiellt, sd att ingen
enskild deltagare skulle kunna identifieras. Vidare, avseende nyttjandekravet informerades
deltagarna om att data och uppgifter om deltagare som samlades in enbart skulle anvindas for det
indamal som det hir projektet avser.

Det fanns en liten risk att deltagandet skulle kunna vicka svara minnen och kinslor som skulle
kunna vara besvirliga att hantera. For att hantera den risken fanns kurator och psykolog tillgingliga
pa kliniken, for att vid behov kunna erbjuda samtalsstod. Ingen av deltagarna bad om detta. Dess-
utom, om det fanns behov av kontakt med forfattaren och/eller handledaren fanns kontakt-
uppgifter i informationsbrevet och deltagare fick ocksa muntlig information om méjlighet till
kontakt. Nyttan med utvecklingsprojektet, att undersoka genomforbarheten av en ny omvardnads-
metod, som skulle kunna komma malgruppen till del, bedémdes darfér som hégre dn risken att
vicka sviara minnen av erfarenheter.
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5. Resultat

Deltagarna triffade KSSK individuellt vid fem tillfillen for att genomfora interventionen
”Visualisering med moln som dialogverktyg™”. Deltagandet var hogt; sju av de atta deltagarna
medverkade vid alla fem tillfillena, medan en av dem endast deltog vid ett tillfélle.

Deltagarnas erfarenheter av att delta 1 ”Visualisering med moln som dialogverktyg™” samman-
stilldes utifran intervjuer som genomférdes efter interventionen. Inledningsvis berittade deltagar-
na att de hade haft svar menstruationssmarta sedan tonaren men diagnosen endometrios hade de
fatt flera ar senare. Nir de sokte hjilp hos hilso- och sjukvarden for buksmirtor blev deras symtom
normaliserade eller misstogs for att handla om exempelvis blindtarmsinflammation eller njursten.
Deltagarna framholl att de upplevde bristande kommunikation fran likare, exempelvis att smartor-
na skulle ga 6ver vid framtida graviditet, eller att en deltagare som ung vuxen i ett postoperativt
skede fick beskedet att hon var infertil.

Vid tiden f6r projektet hade alla deltagarna en anstillning, dven om deltidssjukskrivning férekom.
Deltagarna berittade att buksmirtor kunde paverkas av fysisk belastning och stress men dven
lingvarig smirta och trotthet foérekom. Endometrios beskrevs som ett ovilkommet inslag i
tillvaron, med periodvis oberikneliga och besvirliga situationer, men det kunde ocksé vara sa att
sjukdomen dominerade livssituationen. Fokus i tillvaron var att fi kunskap om sjukdomen, sin
hilsa och sociala relationer samt fysiska aktiviteter for att kunna uppna 6kad livskvalitet.

Analysen av intervjuerna resulterade 1 fyra 6vergripande kategorier: 1) Visualisering underlattar
reflektion, 2) Molnarbetet kartligger strategier for sjukdomshantering, 3) Dialogen kring bilderna
belyser gemensamt lirande, och 4) Visualisering ger insikter och 6ppnar upp f6r nya méjligheter.

5.1 Visualisering underlattar reflektion

Deltagarna beskrev att samtalandet med stéd av molnen fick dem att se pa sin situation med andra
6gon. Molnbilderna gav tydliga och 6verskadliga perspektiv pa olika delar av tillvaron och stirkte
deras kunskap och forstaelse kring sjukdomen utifran socialt sammanhang. Trots att endomettios
ir en langvarig sjukdom sa upplevs den inte likadan hela tiden. Molnbilderna fortydligade detta da
deltagarna kunde gora tillbakablickar och jimféra. Molnens storlekar och positioner i férhallande
till varandra kunde signalera skilda meningar och innebérder 6ver tid.

Deltagarna berittade att endometrios kunde avdramatiseras, nyanseras och till viss del normaliseras
nir de fick tinka kring molnens betydelse och de gjorde kopplingar till andra aspekter i livet
tillsammans med KSSK. Vid en nydiagnostiserad endometrios var sjukdomen i fokus, men med
hjalp av fokus pa vilmdende och relations-, aktivitets- samt energimoln kunde dven andra tankar
och kinslor fa utrymme. For de deltagare som hade levt linge med endometrios kunde reflektion
kring bilderna ge 6kad forstaelse for sjukdomshanteringen.

Jo, men jag hade ocksa fatt, tycker jag, en stirre forstaelse for hur endometrios paverkar mig, for det dr en

san sak som man oftast bara upplever, jag far ont, jag gar igenom det, det blir baittre pa sikt. Men nu fick

jag dndd sdtta mig och fundera pa ja, men hur kanner jag nar jag far ett skov [...] Sa det var dnda vildigt
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vikligt, tror jag, att fd se det och prata om det pad det sittet, for det blir sa litt att man... man bara gar
1genom det, man liksom biter ihop ndr man val dar uppe i det. (Deltagare 4)

Molnen upplevdes som verktyg som gav vigledning och strukturerade samtalen. Den egna be-
rittelsen, dir deltagarna befann sig, fick ta plats. Deltagarna beskrev att de genom att se sitt maende
pa bild fatt en annan inging till reflektionen jamfort med enbart telefonsamtal med KSSK, som
tidigare varit forekommande. Bilderna innehéll ofta samma typ av moln, vilket kunde upplevas
som upprepning, men som gav mojlighet till férdjupning och nyansering utifran olika moln-
storlekar samt skilda perspektiv da andra aspekter blev framtridande. Méjligheten att ligga ett moln
pa ett annat kunde forstirka och betona prioriteringar samt ange vad som tillits ta plats i tillvaron,
vilket en deltagare beskrev som: Jag tror det var ritt sa viktigt att ha det molnet, alltsa att ligga jaget ovanpa
endometriosen for att visa att... eller for att visa mig sjdly att jag inte ska glomma mig sjaly. (Deltagare 0)

5.2 Molnarbetet kartlagger strategier for sjukdomshantering

Reflektioner kring endometrios askadliggjorde att deltagarna hade gjort och gbér mer dn vad de
trodde kring sjukdomshanteringen. En hel del aktiviteter som skedde rutinmaissigt lyftes enligt
deltagarna upp i dialogen med KSSK. Deltagarna berittade att de tog hand om sig sjalva och det
egna vilbefinnandet genom avvigningar kring vad som kunde goras och inte géras. De planerade
dagen utifran behov av aterhimtning, s6kte balans i aktiviteter samt visade Sppenhet och flexibilitet
1 forhallande till sjukdomens osikra forlopp genom att ta en dag i taget. Deltagarna hade olika
strategier, nigon anvinde virmeplaster for avslappning och smartlindring, andra anvinde musik
som distraktion och meditation fOr att avlasta sinnet. De beskrev det som viktigt att ha rutiner att
hélla fast vid for att fa en struktur pa dagen, som att komma upp ur singen pd morgonen trots
smarta och trétthet.

Attt man dnda har den hér rutinen att ga upp pa morgonen och ja, stilla sig pa lipbandet och gi en stund
och sa hdr, sa att man danda har startat dagen pa ett bra sdtt. Och sen sa utefler det sa far man ju dnda se
bhur dagen blir. (Deltagare 7)

En annan strategi kunde innebira justering eller utveckling av redan etablerad men svartillimpad
rutin. Det kunde handla om att utga fran en veckolista med saker som behdvde géras men med
tilligget av dagliga listor 6ver géromal som var genomférbara utifran den aktuella dygnsformen.
Det kunde ocksa handla om att stryka nagot fran en lista som skulle genomforas, for att pa sd satt
minska sjukdomens dominans i tillvaron.

Deltagarna berittade att de sokte kunskap och lirde av andras erfarenheter, exempelvis mat-anpass-
ning med antiinflammatorisk kost i smartlindrande syfte, begrinsande av gluten 1 maltiderna, dra
ner pa sotsaker och processad mat for att minska buksvullnad. Deltagarna tog fasta pa vad som
fanns i nirheten som tillférde energi f6r dem, det kunde vara familj, vinner, arbetskamrater, men
ocksa djur och natur. De kunde utveckla strategier, som att skapa marginaler med hinsyn till
begrinsad energi genom avgrinsning i forhallande till egna och andras krav och férvantningar.

Deltagarna beskrev att de, i samband med exponering for aktiviteter som potentiellt kunde vara
svara att utfora ur ett smartperspektiv, utmanade sina grinser. Deltagarna berittade att stress-
reducerande atgirder kunde innebira flytt fran stad till land, att skaffa jobb med méjlighet att arbeta
hemifran, paborja studieuppgifter omgaende for framforhallning vid eventuell forsimring, skapa
utrymme f6r lugn och ro genom att g undan och vara med sig sjilv, ute i naturen eller hemma.
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Vissa strategier var inte till hjalp pa ling sikt 4ven om det lindrade fér stunden. Det kunde
exempelvis handla om, som for en deltagare, att hoppas att vardgivare vid nista tidbokning skulle
16sa langvarig smartsituation med besvikelse som f6ljd nir fé6rhoppningen inte infriades. Pend-
lingen mellan hopp och besvikelse drabbade di dven de nirstiende och deltagaren hamnade i
situationen att behova forklara varfor bittring inte uppnatts efter ett mottagningsbesok.

5.3 Dialogen kring bilderna belyser gemensamt larande

Deltagarna berittade att de personliga motena pa plats som skedde under molnarbetet, tids-
utrymmet med jamna intervaller och fokus pa den enskildas livsberittelse, innebar att de upplevde
sig sedda, forstadda och horda 1 sitt aktuella sammanhang. Dessa aspekter skapade férutsittningar
tor samtal dir bade deltagare och KSSK kunde bidra med kunskap och férstaelse kring sjukdoms-
hantering vid endometrios. Kartliggningen av erfarenhetsbaserade strategier fér sjukdoms-
hantering, innebar ocksa att KSSK foreslog dem olika sitt att hantera symtomen pa endometrios

Och det jag har velat hela tiden ér vl att balansera det lite, att jag inte ska vara sa radd for sjukdomen och
att den inte ska paverka mig pa samma sdtt, sa da visade hon att jag kan forsoka balansera den har vagen,
sd att jag ocksd far Safety in Me Signs. Att jag kan kéinna lugn och att jag far hjalp och att jag minskar
stressen och att jag far energi fran andra saker och... ja, sa egentligen en balans. (Deltagare 5)

Deltagarna berittade att samtalen initierades pa Endometriosmottagningen med KSSK. Direfter
kunde de, med bilderna som stod, prata med sina nirstiende 1 hemmiljon. En smarthanterings-
trappa kunde bli ett verktyg for att reflektera Gver vad man gor 1 olika faser av smartan, och i
kommunikation med den nirstiende kunde de komma fram till hur de tillsammans skulle kunna
hantera situationen. Den nirstdende fick pa sid sitt ocksa verktyg att assistera och ha viss
handlingsberedskap vid smarthantering, vilket 6kade tryggheten for bada parter.

En annan aspekt kunde vara, som en deltagare beskrev, att fa dterkopplat frain KSSK vad
arbetsprocessen speglade f6r henne dda KSSK insett att hon hade blandat sig i bildskapandet:

Och sen sa berdttade hon vad jag hade lirt henne med den hér studien liksom, eller med vara tréffar. Hon
sa att jag hade lirt henne att man inte skulle vara ridd for tystnad eller for tomrum. Och det... det var
liksom mycket med den hir bilden da, den forsta bilden, att jag hade satt alla bilder [molnen, f6rf. anm.]
pa hoger sida, men sa namnde hon nagonting och sa flyttade jag domr allihop. Till vinster sida. Och di
menade hon pa att ja, men man ska inte vara radd for det som dr tomt, utan det handlar mer om midjligheter.
Och da berittade jag for henne att det dr mycket sd jag jobbar pa mitt arbete, att det liksom... det kan fi
vara tyst, man ska inte vara radd for utrymme och sa. (Deltagare 3)

Det visade sig att en deltagare omedvetet hade skapat ett flode genom bilderna (se Figur 6-8), dir
den ena bilden, som visar fokus i tillvaron, hakade fast i nidsta, som visar fokus endometrios, med
den sista som visar fokus vilmaende; genom hur molnen hade placerats. Detta la deltagaren mirke
till forst ndr samtliga sattes upp pa whiteboard. I dialogen kom deltagaren fram till att det kanske
symboliserade livets gang, det vill siga att livet gar upp och ner som en bergochdalbana.
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Figur 6 — 8 skapad av deltagare 6

Det fanns deltagare som beskrev att andra familjemedlemmar med kroniska sjukdomar tidigare
hade haft en inverkan pa deras aktiviteter i det dagliga livet. Det kunde handla om att saker och
ting fick pausas med hinsyn till pl6tsliga férsdamringar och de fick dirmed andra ramar att férhalla
sig till i livet. Det fanns ocksa deltagare, som beskrev att informationsspridning kring endomettios
1 sociala sammanhang kunde 6vertas av nirstiende, det vill siga nirstiende som hade tidigare
kunskap kring sjukdomen. I borjan, efter att ha fatt diagnosen endometrios kunde samtalen hemma
med familj ndstan uteslutande handla om sjukdomen och fragorna var manga fran nirstiende,
vilket deltagarna kunde uppleva som betungande innan de sjilva hade kunskap om endomettios.
Samtidigt upplevde de det som virdefullt att fd prata kring det nyuppkomna. En plattform for
informationsinhimtning var Endometriosdoktorn pa Instagram, Endometriosféreningen, men
ocksa litteratur kring erfarenhetsbaserad kunskap. Sidan kunskap var virdefull, dven om det initialt
kunde vara svart for dem att silla bland all information och veta vad som var relevant.

5.4 Visualisering ger insikter och dppnar for nya mojligheter

Deltagarna berittade att molnsamtalen gav insikter kring att endometrios dr en lingvarig sjukdom
som deltagarna har, istillet for att de dr sin sjukdom, vilket ledde till att pressen att bli bra minskade.
Detta fick aven inverkan pa deras nira relationer dir endometrios kunde skuldbeliggas, i stallet f6r
att deltagarna blev skuldbelagda. Det kunde innebira att besvikelse och ledsnad riktades mot
sjukdomen och inte personen som hade den. De separata molnen upplevdes hjilpsamma, dir
“endometrios” var ett moln och 7jag” ett annat. Under arbetets gang kunde dessa separeras mer
och mer, enligt deltagarna.

Deltagarna beskrev ett 6dmjukt forhallningssitt gentemot sig sjilva genom insikter att trétthet och
smarta dr en del av sjukdomsbilden, som inte beror pa personliga brister. Genom interventionen
fick behov av aterhamtning en storre betydelse och inneb6rd 4n tidigare. Deltagarna fick insikt om
att fOrutsattningar att agera och prestera 1 livet med dessa symtom som féljeslagare begrinsar i
vardagen, men definierar inte personen. Perspektiven breddades genom att deltagarna upplevde sig
vara en del i ett stOrre sammanhang dir vissa saker kunde paverkas och andra inte.

Han orkar ju gora massivt med grejer och han dr ute i tradgdrden och da far man ju lite det hér daliga
Samvetet och kdnner sig otillrdcklig, men da giller det att forsoka vinda pa det sa att man bittar en tankeging
sd att man kdnner sig tillricklig igen, for att det dr inte sa att jag viljer bort att gora... inte gora nagonting,
bara for att jag inte vill, ntan det handlar ju faktiskt om att den har sjukdomen gor att jag inte orkar alltid.
(Deltagare 6)

Deltagarna berittade att de genom interventionen borjade underséka hur de tog hand om sig sjilva
och sina relationer, de berémde eller belénade eget arbete, blev mindre démande mot sig sjilva
utifrin insikten att de gor sa gott de kan. Med 6kad trygghet och lugn i hanteringen av sjukdomens
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konsekvenser, exempelvis smirtskov, och med forbittrat sjalviértroende da deltagarna fatt upp
ogonen for vad de faktiskt gor, kunde sjukdomen till viss del avdramatiseras. Molnarbetet piminde
om egen formaga att agera och dndra tillvaron med stéd och guidning.

Skont, for i birjan tankte jag okej, jag ligger dom har bilderna nu, sen kommer jag att glomma bort vad jag
har pratat om... [skratt, forf. anm.] ...eller vad jag tinkte just da, men nu ndr jag tillimpat allt detta i
livet sd kdnns det som att jag vet exakt hur jag tankte och att det faktiskt har bjalpt. (Deltagare 5)

Det fanns en emotionell laddning i tillvaron dir deltagare beskrev att de inte presterade sa som
onskat nir det gillde vissa aktiviteter jamfort med tidigare, eller hur de 6nskade att det skulle vara.
Ibland kunde de uppleva att vardagen bygedes upp kring sjukdomens begransningar och att vissa
sociala, intima aspekter och drommar inte lingre var méjliga att na. Att ge utrymme f6r sorg over
torluster som uppkommit pa grund av endometrios gjorde att deltagare kunde piborja rérelsen
framat mot acceptans. Den kinslomassiga pendlingen kunde beskrivas sd hir:

Det var det forsta jag tankte pa och det dr hur fett det dr att leva, det dr viktigt att komma ihag det. For att
det dr lite... det hanger ihop med molnet déarunder med det rida och det skulle jag val siga dr ndr man dr i
en kris kanske, att ja, men som jag sa innan, att det ar okej att kanna, det dr okej att inte vara okej, det

ar liksom okej att tycka att det dr ordttvist eller vara ledsen over att det inte blev som man hade tinkt.
(Deltagare 9)

Att visualisera vilket utrymme molnen tog for tillfllet och hur de f6rholl sig till varandra for att
utifrin detta kunna planera dagen battre blev till vardaglig vagledning enligt deltagarnas beskriv-
ningar. Det kunde handla om beslut som att stida tillsammans med familjen 1 stallet f6r pa egen
hand, ta hjilp av andra genom att bjuda in till knytkalas i stillet f6r att sjdlv sta med all matlagning,
Oka 6ppenheten 1 nira relationer, eller att inse egen styrka att ta sig igenom smartskov:

Och jag kdnner att ju mer styr man far pa kénslorna, ju littare blir det ocksa att hantera smdrtan [...] Jag
har inte mindre ont idag, men jag kanner mig lite starkare. |[...] Sa nej, det har ju inte hjalpt mig
smdrtlindringsmissigt, men det hjdlper mig dnda stirkande och starkandet gor att jag hanterar smdrtan
baittre. (Deltagare 1)

Deltagarna berittade att de fOr att Oka sitt valmadende prioriterade aktiviteter, som exempelvis att
ge sig ut i naturen. Ett annat sitt kunde vara att f6rindra tankesitt, som att med hjilp av virdefulla
minnen komma i kontakt med glidje och gemenskap med andra, eller att anvinda sig av symboler
for varen med positiv kinsla av ljus och tillvixt. Genom att distansera sig frin sjukdomens
konsekvenser, se lirdomar som erhallits, sitta upp mal avseende utbildning och framtida jobb och
goOra saker for sig sjilva, fick de ett 6kat handlingsutrymme 1 tillvaron. Aktiviteter som pausats pa
grund av trétthet och smirta kunde dterupptas, si som avspinning med hjilp av korsiang.
Deltagarna beskrev att de kunde uppleva de sma moijligheterna i vardagen, vilket skapade 6kad
balans genom acceptans kring att det kommer att ta tid och krivas talamod att lira sig leva med
langvarig sjukdom. Det kunde erfaras som att vara med endometrios snarare an emot den, dd den
inda finns dér och att anvinda sig av molnbilder blev som en paminnelse och guide f6r detta:

Jag har den bilden i planboken. Ja, for att kunna ha den som sd ddr ett kort att ta upp nar jag kanner att
det kdnns jobbigt. Att paminna mig sjaly om att jag inte dr skadad for gott, att det jag kom: fram till di var
att hela...att mitt virde inte ligger i om jag Rommer att kunna béra ett barn eller inte. (Deltagare 2)

Metoden med visualisering var ny for deltagarna som dirfér berittade att de inte hade nagra
torvintningar pa vad som skulle intriffa under interventionen. En del hade tidigare anvint bilder i

20



sitt arbete men ingen hade gjort visualisering f6r egen del. Visualisering visade sig 6ppna upp for
nya mojligheter, men deltagarna hade ocksa foérslag pa hur metoden ytterligare skulle kunna
torbattras. Det kunde handla om forslag om att KSSK inledningsvis skulle limna ut beskrivning
av molnen for att forstirka minnet 6ver tid, eller att relationsmolnet skulle kunna delas upp 1 olika
typer av relationer. Det framkom ocksa forslag om att tidsintervallen mellan tillfdllena skulle kunna
vara lingre, dir nagra deltagare 6nskade fler tillfillen eller mojlighet till upprepade tillfallen.
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6. Diskussion

Det hoga deltagandet i genomforandet av interventionen “Visualisering med moln som dialog-
verktyg™” och att teman for de fem tillfillena kunde f6ljas, visar pd projektets genomférbarhet.
Resultatet visar att metoden uppskattades av deltagarna, och att den bidrog till 6kad férstaelse kring
att endometrios dr en langvarig sjukdom, som kan variera Over tid. Visualisering med moln
underlittade for dem att reflektera och blev ett stod for att kartligga mojliga strategier for
sjukdomshantering. Vidare, dialogen mellan deltagare och KSSK innebar ett gemensamt lirande
som upplevdes bidra till positiv férindring i vardagen for att kunna hantera livet med langvarig
sjukdom.

6.1 Dialogverktyg som metod

”Visualisering med moln som dialogverktyg™” gav en struktur for samtalet dér deltagare och
KSSK fokuserade pa olika moln med guidning visuellt utifrin molnens storlek och position pa
pappersytan. Bilder har tidigare anvints som referenspunkt av Padfield et al. (2018) och kunde i
det hir projektet utforskas genom dialog med hjilp av teman. Forstdelse kring sjukdomshantering
tordjupades for deltagarna genom upprepning av bilderna av moln. Utifrin olika teman fick
molnen skilda inneboérder, och det fanns ocksa méjlighet att ligga moln vid eller pa varandra, vilket
kunde skapa mening utifrin det specifika sammanhanget. I enlighet med Bergbom & Lepp (2021)
kunde distans skapas till de problem och besvir som sjukdomen fér med sig och méjliggjorde till
viss del nyorientering.

Perspektivet pa vilmaende innebar for deltagarna ett vardefullt fokusskifte fran hinder till méjlig-
heter, vilket ligger i linje med studier av Gunnarsson et al. (2021) och Paterson (2001). Deltagarna
1 utvecklingsprojektet himtade kraft frin egna associationer sa som att det dr fett att leva”, se sitt
eget virde eller anvinda varen och fjirilar som symbol f6r ljus och tillvixt. Perspektivskiftet frin
sjukdom till mojligheter i tillvaron gjorde att deltagarna kunde blicka framat med hjilp av mojlig-
hetsmoln. Detta stimulerade till hilsofrimjande dtgirder, sa som att anvinda molnen for att planera
dagen bittre eller via kinslohantering paverka smirtupplevelsen.

Gemensamt lirande via dialog, utifran Freires (2018) pedagogiska synsitt, stirkte i det hir projektet
kontakten mellan deltagare och KSSK dir utmaningar i form av smarthantering, relationsaspekter,
prestationer i dagliga livet bade socialt och yrkesmissigt belystes. Utifran forstaelse kring
situationer, hur de tolkades och hanterades kunde deltagarna reflektera kring begrinsningarna i
tillvaron utifran endometrios. Med 6ppenhet och paborjad acceptans kring sjukdomshanteringen
skapades moijligheter att 6ka handlingsutrymmet.

Endometrios har ett oférutsidgbart forlopp dir symtom bedéms olika av sjukvardspersonal,
anhoriga och den sjukdomsdrabbade med inverkan pa framtidsutsikter, beskrivet av Denny (2009).
Vilfungerande strategier behovs vid langvarig sjukdom likvil som formaga att hantera kinslor
utifrin problematiska motsittningar mellan vad personen vill géra och férmar géra. Resultatet
visade att deltagare kom till insikt med att det tar tid och kriver tilamod att lira sig ta hand om
endometrios. Synen pa aterhimtning, vilja och férmaga att ta hand om sig sjilv och anhériga
skapade tankegiangar kring balans i aktiviteter och avgrinsning. Befintliga strategier for
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sjukdomshantering belystes, virderades och korrigerades. Deltagarna férmadde se vad de gor, vad
de inte gor och vad de vill gora i vardagen.

For en patientgrupp vars symtom manga ganger har trivialiserats och normaliserats i kontakt med
sjukvardspersonal (Grundstrom et al., 2018; Moradi et al., 2014; SBU, 2018; Seear, 2009) utgor
dialogen med ett samskapande av mening och innebérd ett viktigt verktyg ur ett omvardnads-
perspektiv. Resultatet visar att tillit byggts upp dd deltagarna upplevde sig sedda, hérda och for-
stadda vilket stirktes av det gemensamma lirandet. Det skulle kunna handla om att de i dialogen
med KSSK kunde se sitt virde i form av att berémma eget arbete, hitta nya vigar med sjukdomen
for att kunna hantera symtom pa endometrios, som kan innebéra svira utmaningar i det dagliga
livet.

Ett ovintat resultat var att deltagarna beskrev att nirstiende involverades sekundart i visualise-
ringen. Det kunde handla om att deltagarna inkluderade dem genom att prata om bilderna i sam-
band med interventionen, eller att de delgav dem nya strategier och att ocksa narstiende fick 6kad
forstaelse kring sjukdomshantering. Om kvinnor med endometrios inte blivit hérda, sedda och
forstadda i tidigare vardrelationer, kan dven narstaende asidosatts. Normalisering och trivialisering
vid endometrios drabbar anhoriga pa olika sitt och ett forbittringsforslag for virden skulle kunna
vara att de, med kvinnornas samtycke, bjuds in en manad efter avslut med visualiseringsmetoden
tor gemensam reflektion och samtal kring utvalda bilder. Enligt Socialstyrelsen (2021) har region-
erna ansvar for att forebygga ohilsa dir dven anhoriga, i en lingvarig vardande eller stédjande
situation, ingar. Anhoriga fyller en samhillsbarande funktion nir de utfér omsorgsinsatser till
nigon de star ndra i ett lingre perspektiv. Hir kan dven barn och ungdomar inga som stod eller
péaverkas av exempelvis forilders langvariga sjukdom. Socialstyrelsen (2021) faststiller att anh6rig-
perspektivet behover stirkas inom flera verksamhetsomraden, med stod i form av bland annat
kunskap kring sjukdomshantering och bekriftelse av nirstiendes omsorgsinsatser. En annan
aspekt av anhorigperspektivet som framkom i utvecklingsprojektet var férekomst av andra
kroniska sjukdomar i familjerna som skapade en viss dynamik och férhallningssitt till varandra
men som dven innebar ett lirande och utbyte, vilket dven rapporterades i Socialstyrelsens (2021)
underlag.

Resultatet fran ”Visualisering med moln som dialogverktyg™ ligger nira en pilotstudie (Munch
Simonsen et al., 2019) kring endometrios dir metoden Guidet Egen-Beslutning (GEB) testades. 1
metoden, som initialt dr utvecklad for patienter inom diabetesvard, anvindes strukturerade
reflektionsark for att stirka och utveckla livsfirdigheter. Férutom en férdjupad forstaelse f6r det
egna sittet att hantera sjukdomen erhélls, vid omvardnadsatgird med GEB, ny sjukdomsspecifik
kunskap samt stod att fordndra inadekvata strategier kring sjukdomshanteringen. Forbattrad
férmaga att kommunicera behov, prioritera vilka problem som borde belysas samt insikten att inte
alla besvir kunde 16sas gjorde att deltagarna i den studien paborjade en acceptansprocess (Munch
Simonsen et al., 2019). I framtiden vore det darfor intressant att undersoka hur de olika metoderna
forhaller sig till varandra.

6.2 Metoddiskussion

En studies trovirdighet, utifran begreppen giltighet, tillforlitlighet och 6verforbarhet (Graneheim

& Lundman, 2004), ir viktigt att beakta i samband med att en studie av kvalitativ design genomfors.

Giltigheten stirktes genom att ta del av erfarenheter fran kvinnor med endometrios, och som ocksa

kunde beritta om sina erfarenheter av metoden ”Visualisering med moln som dialogverktyg™”.

Det fanns en spridning hos deltagarna avseende alder samt en variation av erfarenheter; nagra var

nydebuterade medan andra hade haft sjukdomen en lingre tid, vilket stirker giltigheten. Vidare,
23



genom att forfattare och handledare vid upprepade tillfillen diskuterade studiens resultat tills
konsensus var nadd, samt anvindandet av beskrivande citat, stirktes giltigheten ytterligare.

Tillforlitligheten stirktes genom att metoden, fran design till analys har beskrivits utforligt och
genom att en intervjuguide anvindes, dven om intervjuaren ocksa var foljsam utifran deltagarens
berittelse. Forfattare och handledare hade olika forforstaelse, som professionell bakgrund, varav
en har erfarenhet av arbete pa en endometriosmottagning och genomférde interventionen, medan
den andra intervjuade och dven hade erfarenhet av forskning med kvalitativ ansats, vilket samman-
taget stirkte tillforlitligheten.

Overforbarheten ir begrinsad da resultatet grundar sig pa fa deltagare, men ocksi di projektet
endast genomférdes i s6dra Sverige. Vidare, savil deltagare som KSSK var redan fore inter-
ventionen “Visualisering med moln som dialogverktyg™” positiva till genomforandet, vilket kan
begrinsa Overforbarheten till andra sammanhang. Samtidigt ar det hir utvecklingsprojektet
betydelsefullt da det visade sig vara genomférbart och upplevdes som positivt av deltagarna, vilket
indikerar f6r fortsatta studier. Projektet skulle kunna utgéra underlag f6r utveckling av varden i
Sodra sjukvardsregionen, men behover ocksa beforskas i fortsatta studier.

6.3 Slutsatser

”Visualisering med moln som dialogverktyg™” ir en metod som utgar frin patientens behov och
berittelse i en kreativ samverkan, via den lirande dialogen, kring framtidsorientering. Resultatet
tyder pa att reflektion, kartliggning av strategier och gemensamt lirande ledde fram till insikter och
nya moijligheter for deltagarna att hantera och férindra sin livssituation. Metoden var genomférbar
da samtliga deltagare, utom en, fullféljde interventionen med nuvarande uppligg. En metod som
”Visualisering med moln som dialogverktyg™” skulle dirfér kunna vara ett mojligt arbetssitt for
att forbattra varden for personer med endometrios. Resultatet motiverar fortsatt utveckling och
forskning infér mojlig framtida implementering
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