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Endometrios — en kvinnlig folksjukdom som ofta forbises
Endometrios. Svartord for en vanlig inflammatorisk sjukdom hos kvinnor.

Sa manga som tio till femton procent av alla kvinnor i fertil alder har endometrios. Det ar cirka 200
000 kvinnor i Sverige, varav minst 10 % ar tonarstjejer.

Endometrios orsakar bland annat smartor i nedre delen av buken och i backenet,
menstruationssmartor och samlagssmartor. Ungefar halften av kvinnor med endometrios har
symtom medan en del inte marker av sin endometrios. Sjukdomen har olika allvarlighetsgrad: svar,
moderat, lindrig och minimal. Dessa speglar hur endometrios ser ut inne i buken och reflekterar inte
alltid hur mycket symtom en kvinna har.

Om du har sa mycket smarta, t.ex. vid menstruation, att vanliga, receptfria varktabletter inte hjalper
ska du prata med skolskoterska, skollakare, foraldrar och helst ga till en gynekolog for att fa hjalp.
Ofta misstar ldkarna symtomen for vanlig menssmarta. Om du kanner att lakaren/gynekologen inte
tar dig pa allvar, sOk upp en annan lakare/gynekolog.

Hur kan en sa vanlig sjukdom vara sa okand?

Ja, visst ar det markligt. Endometrios ar kénd av lakarvetenskapen sedan lange, men det har varit
svart aven for specialister att ta till sig kunskapen om sjukdomen eftersom den kan vara svar att
forsta, diagnostisera och behandla.

Eftersom mensvark ofta uppfattas som nagot normalt s& uppger tjejer och kvinnor som har
endometrios att de inte velat klaga Over sina besvar. Det tar emot att klaga éver nagot man tror ar
normalt. Det kan ocksa vara jobbigt att prata om smartor i underlivet och vid sex. Manga forsoker
darfor halla en fasad utat att allt &r bra och pratar valdigt lite eller inte alls om sina symtom.

Det finns ocksa en attityd i samhéllet, aven inom sjukvarden, att det ar normalt att ha buk- och
backensmartor, sarskilt i samband med menstruation. Tjejer och kvinnor som soker hjalp méts ofta
med en misstro fran skola, arbete, sjukvard, anhdriga och bekanta. Det ar vanligt att man soker
lakarhjalp flera ganger innan symtomen tas pa allvar. Att inte bli trodd lagger ytterligare press pa
tjejerna och kvinnorna.

Det tar i genomsnitt 7-8 ar fran det att en kvinna borjar forsta att hon har mer ont an normalt till dess
hon far diagnosen endometrios. Manga kvinnor har felaktigt fatt en eller flera av diagnoserna
urinvagsinfektion (UVI) eller irriterad tarm (IBS). Vi som kan sjukdomen vet att det ar vanligt med
symtom som paminner om UVI och IBS vid endometrios. Om endometrios upptacks tidigare sa kan
de som drabbats snabbare fa ratt hjalp vilket spar lidande men kanske ocksa ger sjukdomen ett
lindrigare forlopp.

Vad ar endometrios?

Endometrios orsakas av att celler som liknar livmoderslemhinnan (endometriet) kommer utanfor
livmodern och fastnar pa fel stallen i kroppen. De vanligaste platserna ar aggstockar, adggledare,
urinbldsa, bukhinna och andtarm. Dessa endometrios-celler bérjar vaxa och orsakar inflammation
inne i buken vilket i sin tur kan leda till buksmartor, arrvdvnad och sammanvéaxningar.

Det finns aven en typ av endometrios som vaxer inne i livmodervdggen och kallas da for
adenomyos.

Man vet inte annu varfér en del kvinnor utvecklar endometrios. En av teorierna som oftast namns ar
sa kallad retrograd mens. Detta innebar att vid menstruationen pressas mensblod och bitar av
endometriet (livmoderslemhinnan) ut i buken via aggledarna. Bitarna kan fastna pa olika stallen ute i
buken, bérja véxa och skapa inflammationer med mera; endometrios har darmed bildats. Retrograd
menstruation sker dock hos 90 % av alla kvinnor vilket visar att andra faktorer och/eller andra
mekanismer ocksa ar viktiga for utvecklingen av endometrios.
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Studier har visat att det finns en arftlig komponent i endometrios. Det ar ungefar 7 ganger 6kad risk
for en dotter att utveckla endometrios om hennes mamma eller mormor har sjukdomen. Det &ar dven
visat att det finns en 6kad risk om sjukdomen finns pa pappans sida.

Mest troligt orsakas endometrios av en kombination av olika genetiska faktorer och miljo.
Symtom pa endometrios

De vanligaste besvaren ar smartor vid, fore och under menstruation. Smartorna kan vara sa svara
att man kraks, svimmar och ar utslagen i flera dygn.

Nar ska man misstanka att man har endometrios och inte vanlig menssmarta?

- Om man har sa ont att man inte kan ga till skolan eller jobbet, utan ligger hemma i svara smartor,
da ska man ga till gynekolog, sager Matts Olovsson, professor i obstetrik och gynekologi och
Overlakare pa Endomestrioscentrum pa Akademiska sjukhuset i Uppsala.

Nedan har vi samlat de vanligaste symtomen vid endometrios:

* Kraftig smarta fére och/eller under menstruation

* Smarta vid agglossning eller andra tidpunkter mellan menstruationer
e Smartor trots intag av receptfria varktabletter

* Riklig och langdragen och/eller oregelbunden menstruation

e Smartor nar du kissar eller har avféring

* Diarré eller férstoppning

* Energiléshet

e Vark i ljumskar och/eller korsryggen som strélar ut i benen

» Aterkommande UVI dér antibiotika inte fungerar

*  Svarighet att bli gravid

Det ar individuellt vilket eller vilkka symtom man har vid endometrios, en del kdnner inte av sin
endometrios alls. Symtomen kan aven férandras med tiden.

Det ar viktigt att tanka pa att man kan ha en del av dessa symtom utan att ha endometrios.
Diagnos av endometrios

Kanner du att nagot ar fel ar det viktigt att du gar till en lakare, helst en gynekolog, och fa en
noggrann undersokning samt diskuterar de symtom du har. Lakaren gor darefter en bedémning, och
om endometrios misstanks bér man paborja en behandling.

For att vara helt saker att det ar endometrios maste en titthalsoperation (laparoskopi) goras, men det
gors endast om behandlingsforsdk misslyckas eller om operationen méaste goras av andra skal.

Ofta misstar Idkarna symtomen for vanlig menssmarta, UVI, IBS eller nagot annat. Kanner du att du
inte far ratt hjalp av lakaren sa ga till en annan lakare. Det ar inte ovanligt att kvinnor med
endometrios har fatt uppstka 2-4 olika lakare innan hon fatt ratt hjalp.

Behandling

Det finns annu inget botemedel for endometrios. Men det finns olika satt att behandla och lindra
symtomen.

*  Smaértbehandling
En bra smartbehandling ar viktig fér manga kvinnor med endometrios. Detta sker genom
olika typer av varktabletter. En vanlig basmedicinering ar paracetamol (t.ex. alvedon och
panodil) och NSAID preparat (t.ex. ipren, orudis, voltaren, naproxen) kontinuerligt, i perioder
eller vid behov. Morfinliknande preparat bér anvandas med viss forsiktighet pa grund av
risken for tillvanjning.



Endometriosféreningen Elisabet Andersson
Sverige 170607

*  Hormonell behandling

Endometrios maste ha Ostrogen for att kunna véxa och genom att minska eller ta bort
ostrogen i kroppen kan endometriosen lugnas ned. Detta kan ske med hjalp av olika
hormonbehandlingar som alla gar ut pa att menstruationsblédningarna helt upphér och att
man inte har &gglossning. De vanligaste formerna av hormonbehandlingar ar vanliga p-piller
som tas utan uppehall (det vill sdga man har inga blddningar) eller olika typer av
progesteroner (dvs gulkroppshormon; kallat gestagen i p-piller). En annan typ av
hormonbehandling sker med sa kallade GnRH-analoger som leder till ett konstgjort
klimakterium vilket ibland kan ha god effekt.

Vilken behandling som passar ar individuellt och det ar effektiviteten och biverkningar som
styr var man hamnar. Det ar inte visat att ndgon hormonbehandling ar battre an den andra.
Behandlingen bér om méjligt fortga till dess graviditet 6nskas eller att klimakteriet narmar

sig.

e Kirurgi

Om symtomen inte blir hanterliga med ovanstdende behandlingar kan en operation bli
nddvandig. Man gar da in i buken, ofta genom en titthalsoperation (s.k. laparoskopi), for att
kirurgiskt rensa undan endometrios med mera. Att kirurgiskt avlagsna endometrios l6ser
dock sallan problemen pa sikt. Ibland kan det bli aktuellt att ta bort dggstockar och livmoder
(en s.k. hysterektomi) men det ar ingen foérstahandsatgard, allra helst da man ar ung. En
hysterektomi ger forbattring eller besvarsfrihet hos ungefar 80 %; var 5:e blir inte battre och
i varsta fall samre.

Vilken typ eller kombination av behandlingar som fungerar bast ar individuellt och det ar nagot man
ska diskutera med lakaren.

| framtiden kan det finnas nya behandlingsformer fér endometrios. Redan nu prévas nya lakemedel
som ar effektivare och skonsammare som behandling mot endometrios. Fraga lakaren om de basta
behandlingsalternativ som &ar aktuella just nu.

Graviditet

En del kvinnor med endometrios har svart att bli gravida. Med hjalp av till exempel in vitro fertilisering
(IVF) far de flesta kvinnor med endometrios anda de barn de dnskar, och manga blir gravida pa egen
hand. Idag ar det ca 75 % av kvinnor med endometrios som blir gravida, de 6vriga kan aven ha
andra underliggande orsaker (t.ex. andra sjukdomar, problem hos mannen, oférklarliga faktorer som
inte beror pa endometrios, beslut om att inte ha barn).

Komplementara behandlingsalternativ

Det finns aven andra satt som kan lindra symtomen vid endometrios. Manga kvinnor med
endometrios blir hjalpta av:

e Smartlindring genom varme, t.ex. varma vetekuddar eller varmedyna.

e Smartlindring via TENS: Transkutan elektrisk nervstimulering; en metod fér smartlindring
som bygger pa nervstimulering med svaga elektriska strommar.

e Smartlindring via akupunktur.

e Kostomlaggning: Manga kvinnor med endometrios har markt att viss kost gor att symtomen
blir varre. Det kan darfér vara att vart att lagga om kosten. Ett bra satt ar att féra en
matdagbok och utesluta produkter som gor att smartorna/symtomen okar.

* Traning/fysisk aktivitet: Fysisk aktivitet ar bra for alla manniskor da kropp och psyke blir
starkare. Dessutom kan fysisk aktivitet leda till smartlindring och vara ett bra verktyg for att
hantera sjukdomen. Ett tips ar att prova olika typer av traning/fysisk aktivitet och hitta de
former som fungerar bast.

* Avslappningsodvningar, kognitiv beteendeterapi (KBT) med mera hjalper manga att hantera
sin smarta.

Det ar individuellt vad som fungerar och ibland kan olika saker fungera vid olika tillfallen.
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Endometrios — en samhallsekonomisk sjukdom

Enligt en rapport "Burden of illness in women with endometriosis” med Matts Olovsson som
huvudférfattare (professor i obstetrik och gynekologi samt éverlakare pa Endomestrioscentrum pa
Akademiska sjukhuset i Uppsala) kostar en kvinna med endometrios mellan 40 000 kr och 90 000 kr
per kvinna och ar. Ca 50 000 kr ar direkta vardkostnader for lakarbesdk, mediciner, inlaggningar,
operationer etc. 40 000 kr ar indirekta kostnader for 6kad sjukfranvaro och arbetsbortfall. | Sverige
finns det cirka 200 000 kvinnor med endometrios och uppskattningsvis behéver 20 % av dessa
kvinnor medicinsk och/eller kirurgisk behandling. For att visa hur mycket detta kostar samhallet
multiplicerar vi 40 000 kvinnor med det ungefarliga totalbeloppet pa 90 000 kr - Summan blir 3,6
miljarder kr per ar.

Endometrios ar alltsd en sjukdom som inte bara drabbar kvinnan rent fysiskt utan aven slar mot
hennes, och samhallets, ekonomi.

Det satsas forhallandevis lite medel pa forskning om endometrios. Det behdvs mer kunskap om
endometrios for snabbare diagnos och hur den bast ska behandlas. Bland annat behdvs nya typer
av behandlingar som ar effektiva och ger farre biverkningar. Detta skulle leda till att fler kvinnor med
endometrios far battre livskvalitet och kan bidra till samhéallsekonomin.

Hopp om framtiden — ta smartan pa allvar!
Ge inte upp, det finns hopp och det gar att hantera sjukdomen!

Flera studier har visat att kvinnor med endometrios har en lagre livskvalitet an friska kvinnor.
Endometrios kan innebara ett stort lidande och sjukdomen paverkar inte bara kvinnan utan aven
hennes familjeliv, skolgang, arbetsliv, ekonomi och samliv negativt.

Kunskapen om sjukdomen maste 6ka hos sjukvardspersonal, samhallet och kvinnor i allmanhet sa
tanken pa att det kan vara endometrios kommer tidigare.

Det ar oerhort viktigt att kvinnor med symtomgivande endometrios tas pa allvar och att de far den
hjalp och det stod de har ratt till. Det ar viktigt med information till anhoriga, partners, vanner, larare
och annan skolpersonal, klasskamrater, arbetsgivare och arbetskamrater. Kunskapen maste aven bli
battre bland politiker, sjukvardspersonal och manniskor i allmanhet.

Nar diagnosen ar klar sd ar ett viktigt steg att lara sig om sjukdomen och vad det innebar att leva
med den. God kunskap gor det lattare att aktivt delta i diskussion om behandlingsalternativ och att
hantera sjukdomen.

Ju mer vi synliggér och uppméarksammar sjukdomen desto ljusare kommer framtiden att bli fér de
drabbade, deras anhoriga och for samhallet i stort.

Pa Endometriosféreningens hemsida (www.endometriosforeningen.se) hittar du mer information om
sjukdomen; behandlingar; komplementara behandlingsalternativ som kan hjdlpa att lindra symtom;
tips pad hur sjukdomen kan hanteras; material som kan hjalpa dig att forbereda dig infor ett
lakarbesdk och mycket mer. Har finns information om samtalsgrupper, medlemstraffar mm.
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Om Endometriosforeningen

Endometriosféreningen Sverige, ar en ideell patient- och handikappférening, som sedan manga ar
arbetar for:

« att stétta kvinnor som lider av sjukdomen endometrios

« att informera allma@nheten, medarbetare inom sjukvarden, politiker och andra med syftet att oka
kunskapen om endometrios

+ att paverka politiker och beslutsfattare inom varden for att forbattra omhandertagandet och
bemdtandet.

Detta arbete ska bidra till tidigare diagnos, battre vard och 6kad forskning.

Endometriosféreningen
Sverige



