Endometiios
foreningen

Information till ndra och kara

Vad ar endometrios egentligen?

Endometrios ar en kronisk inflammatorisk sjukdom som drabbar ca 10 % av alla personer fédda med
livmoder. Endometrios innebér att celler som liknar livmoderslemhinnan (endometriet) aterfinns pa
andra stéllen i kroppen an inne i livmodern och bildar sa kallade endometrioshardar. De vanligaste
platserna ar bakom livmodern, pa dggstockar och bukhinnan men dven pa urinbldsan och tarmar ar
vanligt. Endometrios kan visa sig som sma prickar, cystor eller i storre sammanhangande omraden.

Det finns olika former av endometrios och man brukar tala om minimal, lindrig, moderat eller svar
endometrios. | den svaraste formen orsakar endometrios sammanvéxningar dar flera eller alla
backenorgan sitter ihop i en hard bindvavskaka, sa kallad fibros (arrvavnad). Denna fibrosbildning kan
ge symtom dven i klimakteriet. De olika formerna av endometrios korrelerar inte med hur mycket
symtom man har d.v.s. mild endometrios kan ge oerhérda symtom medan svar endometrios inte ger
sa mycket symtom. Denna indelning av endometrios ar mest till for att kirurgen ska kunna beskriva
hur endometriosen ser ut.

Endometrios gar ofta i skov (det vill sdga sjukdomen ger periodvisa symtom) men ldker nastan aldrig
ut spontant. Endometrios kan forvarras successivt, snabbt eller langsamt. Endometrioshadrdarna kan
forekomma i olika stadier, fran nybildade cystor (ljusa till fargen) till gamla cystor (morka till fargen).
Det ar vanligt att kvinnan har flera stadier av sjukdomen samtidigt. Daremot kan en del kvinnor ha
milda symtom och vissa vet inte ens om att de har sjukdomen.

Endometrios ar en svarforstaelig, svardiagnosticerad och svarbehandlad sjukdom och smartorna kan
vara invalidiserande.

Symtom pa endometrios kan vara:

e  Svara menssmartor

e Rikliga blédningar

e Mensrubbningar

e  Backensmartor

e  Samlagssmartor

e Smarta nar man bajsar och kissar

e "Urinvagsinfektioner” som ej gar bort vid behandling
e  Ofrivillig barnléshet

Exempel pa behandlingar:

e Smartstillande och antiinflammatoriska preparat

o  P-piller, mini-piller eller hormonspiral

e Gestagener (gulkroppshormon)

e  GnRH-agonister (inducerar ett kemiskt klimakterium)
e  Kirurgiskt ta bort endometrios

Endometriosféreningen, Sverige

c/o Féreningshuset Sedab AB Org. nr 802413-0075

Virkesvagen 26 PG 75 49 66-0 www.endometriosforeningen.com
120 30 Stockholm BG 5444-4310 info@endometriosforeningen.com



Endometiios
foreningen

Hur paverkar endometrios dig som &r anhorig eller van?

Det finns vissa saker som dr gemensamt for dem som har endometrios, men hur man blir paverkad
som narstaende ar saklart individuellt. | den har skriften vill vi forsoka aterge en del av de funderingar
eller problem som kan uppsta. Vi forstar att du kan kdanna dig maktlds, arg (pa sjukdomen och ibland
varden) och vill hjélpa till s3 mycket det gar.

Efter en del stycken lamnas en tom ruta sa att den endometriosdrabbade sjalv kan fylla i det som ar
speciellt for denne sjalv. Till stor del handlar det om att kommunicera 6ppet med varandra. Alla &r vi
olika och dessutom kan endometrios ge manga olika besvar och dven olika symtom genom livet. Det
gor att det inte finns nagon enkel 16sning och det finns inget facit - tyvarr. Men hjalps vi at gar det att
leva ett bra liv ocksa med endometrios.

Denna skrift innehaller féljande omraden:

e Innan diagnos

o Nydiagnostiserad

e Foreningsstod

e Smairta och smartlindring

e Behandling

e Operation

e Komplementar och alternativ behandling
e Problem med tarmarna

e Andra inflammatoriska sjukdomar

e Kosten

e Rorelse och sportutévande

e Studier och arbetsliv

e Nara relationer och socialt liv

e Samliv

e Barndnskan

e IVF (Provrorsbefruktning)

e Adoption

e Hysterektomi (borttagande av livmodern)
e Klimakteriet

e Behandling livet ut?

Innan diagnos

Allt kanske man som néarstaende inte far veta, det beror pa hur 6ppen personen ar. Det ar inte alla
som kdnner sig bekvama med att prata om rikliga och smartsamma menstruationer, smartsamma
samlag och smartor vid toalettbesok. Ofta blir den narmaste omgivningen ocksa orolig och tanker att
”bara personen kommer till en ldkare sa ordnar sig nog allt”.

Nar vanliga varktabletterna inte hjalper och onormala smartor i underlivet blivit till vardag gar det
inte att skjuta upp det langre - man maste till en ldkare. Lyssna och ta personen pa allvar. F6lj med till
gynekolog och for din vdns/anhorigs talan om det behdvs. Ibland méste man kdmpa for sin sak for att
lakare ska ta en pa allvar. Finns misstanke om endometrios kan man redan héar kontakta
Endometriosforeningen, Sverige for att fa hjalp med vilka saker man bor tanka pa extra noga infor
lakarbesoket.
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Nydiagnostiserad

Oftast har den endometriosdrabbade genomgatt en titthalsoperation (laparoskopi) och diagnos har
faststallts genom vavandsprover. Manga ganger forsoker kirurgen att rensa bort de
endometrioshérdar/cystor som upptacks i samband med operationen. Man rekommenderas paborja
en hormonbehandling som ett sétt att stoppa utvecklingen av sjukdomen. Ibland pabdérjas behandling
utan att man gor en laparoskopi, da har ldkaren utifran sjukdomsbeskrivning och
gynekologundersokning kunnat stélla en diagnos som ar nast intill helt saker.

Kanslorna dr manga och i det har skedet vill de allra flesta kdnna att den narstaende finns dar och bryr
sig om. Den forsta tiden efter diagnos kan foljas av en kris dar bade férnekande och sorg uppkommer.
En del kan behova kuratorkontakt for att fa hjalp att hantera kadnslorna kring allt vad det innebar med
en kronisk sjukdom.

Finns dar och lyssna om och om igen! Det finns ofta ett behov av att prata men framfor allt blir din
uppgift i denna fas att lyssna. Det ar inte fel att sjalv visa kdnslor ocksa, det kan vara bra att som
anhorig prata med nagon, t.ex. en kurator eller patientféreningen om man kanner behov av det.
Kampa er igenom krisen tillsammans. Det starker formodligen den endometriosdrabbade och leder
till att man inte kdnner sig ensam med sjukdomen. Nagot som ocksa kanns bra for de flesta ar att
narstaende ocksa satter sig in i vad endometrios dr. Endometriosféreningen har bra information att
lamna ut eller hanvisa till.

Egna anteckningar:

Foreningsstod

Endometriosforeningen ar en ideell patientforening som vill stétta och informera bade medlemmar
och anhoriga. Vissa soker sig till patientforeningar nastan omgaende efter diagnos medan andra
vantar ett tag. Anhoriga kan bli medlemmar innan den drabbade blir det. Endometriosforeningen
bidrar till att medlemmar kan uppleva gemenskap med andra drabbade och kdnner att de inte ar
ensamma om sina funderingar och upplevelser. Aven som anhérig/nirstdende ger medlemskapet
mycket. Du far kontinuerlig information och kan dessutom fa kontakt med andra narstaende i
liknande situation.

Smarta och smartlindring
Da smarta ar en stor del av sjukdomen kan olika receptbelagda smartstillande mediciner behdvas.
Periodvis kanske valdigt starka preparat.

Smarta ar hogst individuellt. Alla upplever smarta olika, till och med kvinnor med endometrios
upplever smarta olika. Manga som gar lang tid med smarta utan lindring upplever att smartan okar
mer och mer. Kronisk smarta paverkar nervsystemet och for en del blir smartproblematiken enorm.
De som har stark kronisk smarta kdnner att livskvaliteten forsamras. En del behover ibland akutvard
med morfin for att lindra smartan.
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Det ar hogst individuellt hur man vill bli behandlad av sin omgivning nar smartan ger sig till kdnna. Det
viktigaste ar att prata om detta ndr personen ar smartfri och att ni kommer éverens om p vilket satt
du kan hjalpa till.

Vid starka smartor, kanske nast intill invalidiserande smartor ar det viktigt att man far professionell
hjalp med att hantera situationen. Man maste sjalv lara sig vilken smartlindring som passar och néar
man ska ta den. Har kan man behova hjdlp med att prata med lakare eller stod for att dvertala lakare
att bli remitterad till smartlakare/smartklinik.

Egna anteckningar:

Behandling

En kronisk sjukdom ar svar att acceptera och humoret kan ga upp och ner. Manga
hormonbehandlingar kan dven ge biverkningar som paverkar humoret. Det finns manga olika
behandlingar men de allra flesta gar ut pa att minska blédningsmangden. Ibland vill man stoppa
blédningar omedelbart och man forsatts i ett konstgjort klimakterium. Ju yngre man ar desto
jobbigare kan det uppleva men oavsett alder ar behovet av stéd enormt stort!

Vem &r det som har det svarast? Férmodligen ar det den endometriosdrabbade dven om omgivningen
ocksa paverkas i hog grad. Om mojligt, prata igenom eventuella biverkningar av behandlingen innan
den paborjas da ar ni beredda pa vad behandlingen kan innebéara. Var uppmaérksam pa biverkningar
under behandlingen. Till exempel kan en depression smyga sig pa utan att den drabbade sjalv méarker
det och da kan kanske ytterligare mediciner kan vara nédvandiga for att man ska kunna genomga
behandlingen.

Egna anteckningar:

Operation

Kirurgiskt ingrepp ar ibland nédvandigt och man férséker att utfora detta via ett titthal i magen, en sa
kallad laparaskopi. F6r manga kan tiden innan en operation vara orolig. Man har oftast ingen aning
om hur illa det &r, hur endometriosen har spridit sig och hur eventuella sammanvaxningar ser ut. Ar
personen i fertil alder och har barnénskan kan man oroa sig annu mer, det blir da ocksa viktigare att
skydda de inre kdnsorganen.

Ett stort missforstand pa grund av okunskap &r att man ar aterstalld nar operationssaren har lakt.
Tiden det tar for att lIdka ihop i buken ar individuell och beror pad hur mycket som har gjorts under
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operationen. Om man under operationen avlagsnade endometrios ar sannolikt den inre Iakningen
langre an den yttre vid titthalsoperation. | vissa fall racker inte laparoskopi och da goérs en storre
bukoperation med snitt.

Oavsett vilket operationssatt som anvands kdanner de flesta oro bade fore och efter operationen.
Beroende pa resultat kan ytterligare stod fran narstaende och/eller sjukvardspersonal behévas.
Besked som att det gick inte ta bort all endometrios, man kunde inte lossa pa vissa sammanvaxningar
eller att man var tvungen att ta bort en bit av dggstocken kan vara mycket jobbiga att ta emot. Man
ska alltid komma 6verens med ldkare innan operation hur man stéller sig till eventuellt borttagande
av hela eller delar av organ for att inga fragetecken ska uppsta under pagdende operation.

Hjalp till i hemmet efter operationen. Det ar viktigt att man ar forsiktig och inte bar for tungt eller
utfér aktiviteter for tidigt efter operationen. Om det inte syns utanpa kan det kanske kdnnas svarare

att be om hjalp. Ta alltid det sdkra framfor det osdkra!

Egna anteckningar:

Komplementar och alternativ behandling
En del 6nskar prova andra behandlingar &n de konventionella, ofta kinner man det nar man har
provat manga olika behandlingar och de inte hjalper. Ofta handlar det om smartlindring.

Det har ar svara fragor dar alla méanniskor har olika asikter. Sjalvklart maste man kunna uttrycka sin
asikt och ibland ocksa sin oro kring den nya och kanske fraimmande behandlingen.

Problem med tarmarna

Manga som har endometrios har dven problem med tarmarna pa olika satt. Vanligt ar att nar man far
diagnosen endometrios har man redan fatt diagnosen IBS (orolig tarm). Tarmproblem kan dven
uppsta nar endometrios satter sig pa tarmarna eller om det blir ssmmanvaxningar. Ibland kan det
vara svart att veta vad som ar vad.

Andra inflammatoriska sjukdomar

Kvinnor med endometrios har en 6kad risk for andra kroniskt inflammatoriska sjukdomar eller
autoimmuna sjukdomar. Exempel pa nagra ar fibromyalgi, hypotyreoidism (underfunktion i
skoldkorteln), kroniskt trotthetssyndrom och reumatoid artrit (ledgangsreumatism).

Kosten

Det pratas mycket om kost och olika dieter for att till exempel starka immunforsvaret. Enligt
lakarvetenskapen finns dnnu inga vetenskapliga bevis for att en viss kost skulle forbattra endometrios
men manga upplever férbattring av tarmproblem genom att t ex utesluta gluten och laktos. Utifran
det perspektivet tdnker mdnga endometriosdrabbade pa hur kosten kan paverka bade positivt och
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negativt. Manga hittar sina egna vagar dar de mar lite eller mycket béttre.

Rorelse och motion

En del hittar en motionsform som de tycker lindrar sméarta och hjalper till att halla modet uppe. Andra
har periodvis svarare att 6verhuvudtaget rora pa sig pa grund av smarta. Detta kan bero pa hur svar
endometrios man har hur eventuella sammanvaxningarna sitter. (Fibrosbildning &r stenhérd och kan
dra i olika ligament och organ).

For manga utvecklas en radsla for att fa ont vilket kan leda till att den endometriosdrabbade undviker
fysisk aktivitet. Det finns dock bevis pa att rorelse ar bra for halsan och har dven en positiv inverkan
pa smarta.

Uppmuntra garna till en promenad eller om det passar battre kanske en mer fysiskt kravande
traningsform. Det kan vara bra att ha nagra olika alternativa traningsformer beroende pa i vilken fas
av sjukdomen man befinner sig i.

Studier och arbetsliv

For en del paverkas livet pa manga olika satt pa grund av sjukdomen. Ofta paverkas t ex studier och
arbetslivet. Det ar inte sakert att man orkar genomga de studier som man har tankt vilket i
forlangningen kanske paverkar valet av yrke.

Har man stor smartproblematik kanske man inte kan utfora vissa aktiviteter, vilket sjalvklart paverkar
sjalvklart hela ens livssituation. Sjukskrivningar kan leda till oforstaelse fran arbetsgivare och paverkar
dven ekonomin. Manga kdnner radsla 6ver att inte klara av sina studier eller fa den yrkeskarriar man
onskar. Det kan ocksa vara svart att hantera arbetsgivarkontakter.

Har handlar det mycket om att ater igen finnas dar och hjalpa till att stérka personen i svara
situationer.

Nara relationer och socialt liv

Gar man med mycket smarta paverkar det ens dagliga liv. For manga kan smaértan ibland komma
valdigt plotsligt och det gor att en del borjar undvika sociala situationer. Det kan bli psykiskt jobbigt
att aldrig kanna sig sdker pa sin formaga att vara den glada person man ar. Vannerna funderar kanske
pa vad som alltid ar fel och man kommer in i en ond cirkel.

I néra relationer kan det bli enormt psykiskt pafrestande och det finns historier om férhallanden som
tar slut, vanner som 6vergett en och foraldrar som har svart att forsta hur endometriosen paverkar
den drabbade pa grund av okunskap. Ofta tar kvinnan pa sig alldeles fér mycket ansvar och satter for
hoga krav pa sig sjalv gentemot sin omgivning.

En relation har alltid delat ansvar. Har maste alla trénas i en 6ppen kommunikation.

Samliv

Det gar inte riktigt att beskriva vad det innebar att kanna fysisk smarta nar man dlskar en annan
person och vill ha ett samliv. | perioder kan samlag vara ytterst smartsamt, bade under tiden och upp
till flera timmar efterat. Man kan till och med kdnna smarta vid orgasm. Sjalvklart dr det har svara
saker att diskutera och beroende pa situationen kan den drabbade kdnna frustration, sorg och ett hat
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mot sjukdomen. Lattast kan vara att undvika intima situationer.

Det kan ocksa handla om perioder med hormonbehandlingar dar biverkningar bland annat kan ge
minskad sexlust, torrare slemhinnor, dmma brost och forandrad kansel i brosten. Ett vanligt
missforstand ar att minskad sexlust bara skulle vara jobbigt for partnern, sjdlvklart &r det inte sa. Det
kan vara otroligt frustrerande att inte kdnna igen sig sjalv i sin sexualitet och det blir psykiskt jobbigt
att vilja men inte kunna.

Som partner behover du vara 6ppen for att hitta andra vagar till narhet under perioder da
penetration gor ont. Om sexlusten &r drabba, ha tadlamod. Det absolut viktigaste ar en 6ppen
kommunikation och att man tillsammans kan hitta bra l6sningar.

Barnénskan

Endometrios kan gora det svarare att bli gravid vilket kan leda till ytterligare oro. Att inte veta om
man kan bli gravid fér att man har endometrios gér att manga kan kdnna sig stressade vilket i
férlangningen kan leda till depression. Ar man i ett férhallande nar man far sin diagnos kan
barnénskan bli ett &mne som kanske diskuteras tidigare dn det annars hade gjorts. Ar man utan
partner ndr man fatt veta att man har endometrios kan det ocksa réra upp manga kanslor kring
barndnskan och en del kan kdnna sig valdigt pressade.

Nu nar du vet att endometrios kan paverka fertiliteten kan man undvika vissa onédiga kommentarer
om tillokning i familjen eller att en graviditet kanske skulle kunna hjalpa... (vilket det oftast inte gor,

eventuellt bara under tiden). Respektera dven att detta ar hogst privat och att det kanske ar jobbigt

att prata om.

IVF (provrorsbefruktning)

Om man far diagnosen endometrios har man ratt till IVF (in vitro- fertilisering). Efter endast tre
manaders “forsok” kan man fa stalla sig i ko. Tyvarr har olika landstingen olika lang vantetid. Att
genomga provrorsbefruktning kan vara en svar process. Manga har goda chanser att bli hjalpta till
graviditet medan en del tyvarr inte lyckas.

Respektera att du kanske inte far veta allt. For en del kan nervositeten vara stor och man ar radd for
att inte bli gravid vilket kanske leder till att man inte vill prata om processen. Andra kanner sig lugnare
om de far berétta for sin omgivning om vad de gar igenom.

Adoption
En del véljer att adoptera istéllet for att ga igenom IVF, ibland kan beslutet om adoption komma efter
ett eller flera misslyckade IVF-forsok.

Respektera att du kanske inte far veta allt. Precis som vid IVF sa ar detta ett omrade som till en bérjan
endast involverar paret sjalva.

Hysterektomi (borttagande av livmodern)

For en del kan det ga sa langt att den enda utvagen blir att ta bort hela livmodern och kanske dven
dggstockar och dggledare. Det kallas total hysterektomi. Operationen ar inte helt komplikationsfri och
en del blir heller inte fullt bra trots detta stora ingrepp. Innan beslut om hysterektomi tas har man
formodligen provat manga olika behandlingar, bade hormonella och kirurgiska. En del har kanske haft
besvar i 10-20 innan man till slut tar beslut om att gora en hysterektomi.
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Sjalvklart ar det ett stort beslut som tas dar manga olika kanslor finns involverade. Det ar inte sdkert
att man blir helt besvarsfri och det ar stor operation som ldkare inte uppmuntrar till i onédan.

Klimakteriet

Manga blir battre i klimakteriet. En del har kvarstaende problem. F6r den som inte vet mycket om
sjukdomen kan detta tyckas konstigt och en del blir misstrodda — dven inom varden. Eftersom
blédningarna har upphort bildas inte langre ny livmodersslemhinna som kan ge upphov till ny
endometrios. Dock kan det finnas kvar hardar i t ex buken som kan leva sitt eget liv pa grund av
ostrogenpaverkan. Da endometrios orsakar sammanvaxningar kan dessa aven i klimakteriet ge stor
smarta.

Behandling livet ut?

Har borde det sta att man blir frisk efter behandling, men tyvarr ar sjukdomen kronisk och nagon
form av behandling kommer férmodligen att behévas under stérre delen av livet. Endometrios ar
ocksa en sjukdom som kommer i skov vilket gor att det behover inte vara fullt sa besvarligt hela tiden.
Det gar att leva ett bra liv med endometrios, men védgen dit kan vara olika lang for olika personer.

Dels handlar det om graden av besvdr och smarta som endometrios ger och det handlar dven om hur
man svarar pa de behandlingar som finns. Som nérstaende kan du bidra med det som behdvs. Ha en

Oppen dialog med den endometriosdrabbade om hur du kan hjalpa till.

Vill du veta mer? Titta in pa var hemsida: www.endometriosforeningen.com

Du far garna bli/fortsatta vara medlem. Du spelar en stor roll i var férening och vi ar ocksa dvertygade
om att du blir betydelsefull for din ndrstdaende som har sjukdomen néar du valjer att vara medlem.
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