ENDOMETRIOS-FORENINGEN

Utbildning Stoder Fovskning

VAD AR ENDOMETRIOS?

Endometrios ar en gatfull sjukdom som drabbar kvinnor
i deras reproduktiva &lder. Namnet kommer fran ordet
“endometrium”, som dr den latinska beteckningen pa
slemhinnan i livmodern, vilken byggs upp i varje men-
struationscykel och stéts ut i samband med regleringen.

Vid sjukdomen endometrios forekommer vavnad,
som liknar livmoderslemhinna, ocksd utanfér livmodern.
Endometriosvavnad kan visa sig som ofdrgade bldsor
eller brun-bla-fargade tumor-liknande forandringar i och
under bukhinnan. Endometrios ger ofta upphov till sam-
manvéxningar, adherenser, i backenet. | dggstockarna
kan endometriossjukdomen ge upphov till godartade
cystor, som kan nd en avsevdrd storlek. Endometrios or-
sakar bland annat smarta, nedsatt fertilitet och andra
problem.

Endometriosvdvnad dr i typiska fall fokaliserad till
backenets vavnader, framfor allt bukhinnan, dgg-
stockarna och de ligament som héller livmodern pa
plats. De vanligaste platserna for endometrios ar i krop-
phélans djupaste partier - omrddet mellan slidtoppen
och andtarmen och omrddet mellan livmodern och urin-
bldsan. Endometrios kan véxa in i tarmvigg, urinbldsa
och urinledare. Endometrios kan finnas i livmoder-
halsens vavnad och i slidvaggen, i drr efter operationer
och i naveln. 1 séllsynta fall har endometrosvivnad
patraffats i lungorna och i andra vavnader pd ldngt
avstand fran backenet.

Endometrios ar att betrakta som en godartad sjuk-
dom. Den undergdr omvandling till elakartad tumor en-
dast i mycket sallsynta fall.

Pa liknande sétt som slemhinnan i livmodern
paverkas dven endometriosvavnaden av de hormonella
svangningarna under menstruationscykeln. En-
dometriosvavnaden vixer samtidigt som livmoderslemhinnan
byggs upp och endometriosvdvnaden bléder i samband
med menstruationen.

Det finns dock ett par skilinader att ldgga mdrke fill.
Endometriosvavnadens hormonella beroende &r inte sd
uttalat som endometriets, blédning kan forekomma dven
vid andra tider dn under menstruationen. Och blodet
har ingen avflédesvég - blodet stannar i endometriosviv-
naden eller kommer ut i fri bukh&la. | bdda fallen féror-
sakar blédningen smarta, genom tryck och spanning i
vavnaden eller genom retning av bukhinnan. Inflamma-
torisk retning och bindvavsbildning - &rrvdvnad och sam-
manvaxningar - blir féljden.

Symptomen kan variera beroende pd var och hur en-
dometrios vixer. Endometrios p& bukhinnan retar till
smadrtor, endometrioscystor pd dggstockarna kan brista sd
att blod kommer ut i buken och dérigenom framkallar

smarta. Endometrios i urinbldsans vagg stor urinbldsans
funktion och ger problem med vattenkastningen. En-
dometrios i tarmvagg eller urinledare kan ge upphov
till sddan fortrangning att passagen av avféring och
urin hindras.

Om endometriosen ej behandlas tycks besvéren tillta
med tiden. Det ar dock inte ovanligt att sjukdomen gr i
skov - perioder av tillbakabildning avltses av perioder
med dkad endometrios-vixt och mer uttalade besvar.

SYMPTOM
De vanligaste symptomen vid endometrios dr smértor
fore och under menstruationen (sekundér dysmenorré).
Kraftiga och/eller oregelbundna blédningar kan
forekomma. Samlags-smarta dr vanlig. Manga kvinnor
med endometrios upplever kronisk trotthet, smarta vid
avforing och vattenkastning, diarré eller férstoppning
samt smdrta i ryggslutet, speciellt under menstruations-
perioderna. 30 - 40% av kvinnor med endometrios har
problem med ofrivillig barnloshet. En del kvinnor med
endometrios har emellertid inga eller mycket ringa
symptom. Man vet &nnu inte bakgrunden till att en del
kvinnor har sa uttalade besvar medan andra gar fria.
Graden av smadrta star ofta inte i relation till en-
dometriosvavnadens utbredning, ej heller till hardarnas
storlek. Endometrios i form av sma farglosa bldsor eller
ytliga blédningar pa bukhinnan kan vara mer aktiv dn de
storre tumor-lika fordndringarna ndr det géller produk-
tionen av de substanser (framfér allt prostaglandiner)
som pdverkar organfunktioner i endometrioshardens
omgivning. Detta ar troligen forklaringen till att kraftiga
symptom kan férekomma i endometriosens tidiga
utvecklingsskede nar hardarna fortfarande ar smd.
Prostaglandiner produceras standigt i hela kroppen och
ar av betydelse for funktionen i flera organsystem. Den
okade, lokala bildningen vid endometrios anses vara
orsak till mdnga av de symptom som sjukdomen ger up-
phov till.

TEORIER OM BAKGRUNDEN TILL ENDOMETRIOS
Bakgrunden till endometrios ar inte helt kind. Manga
teorier forekommer, men ingen av dem forklarar alla for-
mer av endometrios.

Enligt den mest accepterade teorin uppstdr en-
dometrios pd grund av att fragment fran livmoders-
lemhinnan kommer in i bukhdlan i samband med att
blodet under menstruationen inte bara flyter ut genom
slidan utan ocksa fors i retrograd (motsatt) riktning
genom &ggledarna in i bdckenet. Slemhinnefragmenten
kan da implanteras i bukhinnan och bérja vixa som en-
dometrios. Mycket tyder pd att implantation och tillvaxt
endast sker hos kvinnor som har ett nedsatt immun-
forsvar, medan retrograd menstruation férekommer hos
sd gott som alla kvinnor.

En annan teori talar om spridning av endometriefrag-
ment via lymfbanor och blodvagar i samband med men-
struation. Detta skulle kunna ge upphov till véxt av en-

dometrieliknande vavnad utanfor kénsorganen och
t.o.m. utanfor backenet.

Mycket tyder dessutom pé att det finns en familjar
disposition for sjukdomen. Endometrios synes i dessa
familjer vara av en mer aggressiv karaktar.

Endometriosféreningen arbetar tillsammans med
forskare for att utvdrdera de skilda teorierna och forsoka
komma till klarhet om endometrios-sjukdomens bak-
grund.

DIAGNOSTIK

Att diagnostisera endometrios kan i regel inte ske utan
operation. Undantaget ar de speciellt karakteristiska fall,
da bla-brun-skimrande knottror kan ses baktill i toppen
av slidan eller i ett operationsarr i underlivet eller i
bukvéggen.

Laparoskopi har blivit den accepterade metoden for
diagnostik. Under narkos, infores laparoskopet i
bukhdlan genom ett snitt straxt nedenfér naveln. Genom
att fylla bukhalan med luft eller koldioxid kan backenor-
ganen attare inspekteras och forekomst av en-
dometriosvavnad bekraftas eller uteslutas. Det kan
manga gdnger vara klokt att genom laparoskopet med
ett tdng-liknande instrument ta en vavnadsbit (biopsi)
fran synliga forandringar. Efter mikroskopisk granskning
av vavnadsprovet kan det klart faststdllas om forandrin-
gen ar betingad av endometrios eller ej.

I samband med laparoskopin kan lokalisationen och
utbredningen av endometriossjukdomen bedémas.
Dérigenom kan behandlingen pd ett bittre sitt
diskuteras mellan likare och patient.

BEHANDLING

Behandling fér endometrios har varierat genom dren.
Ingen behandlingsmetod tycks annu kunna erbjuda full
dterhamtning. Tidigare har manga kvinnor genomggtt
radikal kirurgi med borttagande av livmoder, dggledare
och aggstockar, varefter de givits hormonell behandling.
Aven om sddan behandlingsmetod ansags leda till fullt
tillfrisknande, har uppfoljning visat att endometrios trots
allt ofta bestatt eller dterkommit. Det finns darfor anled-
ning att vara dterhdllsam med radikal kirurgi.

Flera behandlingsregimer innefattar hormontillférsel.
Gemensamt for dem alla dr att de leder till en minskad
produktion av kvinnligt hormon i dggstockarna. Man har
anvant p-piller, gulkroppshormon (gestagen, proges-
teron), ett testosteronderivat (danazol) och GnRH ago-
nister (hormon som paverkar bildningen av gonadotropin,
vilket i sin tur styr hormonproduktionen i dggstockarna).
Hormonbehandlingen avser att tvinga endometriosviv-
naden att tillbakabildas. Det &r inte ovanligt att en-
dometriossjukdomen dterkommer (recidiverar) efter
avslutad behandling. En del av de ndmnda preparaten
ger dessutom upphov till biverkningar, som fororsakar
allvarliga problem.

Craviditet leder i regel till en tillbakabildning av en-
dometriossjukdomen. Manga endometrios-patienter har



emellertid en nedsatt fertilitet och det &r troligt att
denna subfertilitet blir mer uttalad ju langre endometriosen
bestdr. Det finns alltsd skal att rekommendera en gra-
viditet tidigt i endometrios-sjukdomens férlopp, men en
sddan rekommendation &r inte alla ganger helt sjdlvklar.
Beslutet om graviditet ar av mycket stor betydelse i varje
kvinnas liv. Kanske hennes livssituation inte dr den ritta
just ndr graviditet vore vardefull for endometriosen.
Dessutom kan endometriosen redan ha medfort en
svarighet att bli gravid.

Andra faktorer skall ocksa tas i beaktande. Kvinnor
med endometrios synes ha storre risk for utomkvedsha-
vandeskap och for spontana, ofrivilliga aborter. En studie
har ocksd betonat risken for komplikationer under gra-
viditet och forlossning. Den familjdra forekomsten av en-
dometrios skall ytterligare vagas in - déttrar till en kvinna
med endometrios I6per en okad risk att {3 sjukdomen.

Konservativ kirurgi foreslds i manga fall, antingen
genom bukoperation eller laparoskopi. Ett borttagande
av endometriosvdvnad eller destruktion med diatermi
eller laser kan minska symptomen. Ibland kan det bli
nodvandigt att operera radikalt, att ta bort livmoder, dg-
gledare och aggstockar. Detta giller om endometriosen
bestatt lange och om symptomen ar svdra. Som alltid
géller dock att risken for recidiv av sjukdomen finns kvar.

I samband med klimakteriet ar nivderna av aggstocks-
hormonerne I3ga och det anses allmént att endometriosvévnad
da inte ldngre formdr vara aktiv och att symptomen mil-
dras eller helt upphér. Erfarenhet finns dock av att sdval
efter radikal kirurgi som efter menopaus kan endometrios
recidivera och dven aktiveras, i synnerhet om kvinnan
barjar med 6strogen-behandling av klimakteriella symp-
tom. Allmant har det ratt en restriktivitet i frdga om
dstrogenbehandling i klimakteriet for endometriospa-
tienter. Under de sista dren har man dock blivit betydligt
mer liberal med éstrogen-substitutionsbehandling utan
att ndgra svdra biverkningar har rapporterats.

Manga alternativa eller kompletterande behand-
lingsregimer férekommer, alltifrdn iakttagandet av strikt
kostintag over traditionell “Kinesisk medicin” till kontroll
av overkanslighetsreaktioner, zonterapi och akupunktur,
med varierande resultat.

YTTERLIGARE INFORMATION KRING
ENDOMETRIOS

Endometrios dr en av de mera gatfulla sjukdomar som
drabbar kvinnor i dag. Var kunskap om sjukdomen okar
dock successivt och darmed kan gammal, ibland felaktig
information sorteras bort.

Det har férekommit en missuppfattning att unga
kvinnor ej far endometrios. Denna upfattning berodde
troligen pa att unga kvinnor med menstruationssmirta ej
blev tagna pa allvar. Andra missuppfattningar, som ogsd
har férekommit gdller endometrios-férekomst och ras,
endometrios-férekomst och samhillsklass, endometrios-
forekomst och grad av utbildning - allt sddant som med
en battre forstdelse och ékad kunskap framstdr forlegat.

Ménga ldkare har inte tagit patienter med en-
dometrios pa tillrackligtallvar dérfor att sjukdomen inte
ar elakartad och inte leder till tidig dod. Manga kvinnor
ar dock gravt invalidiserade pd grund av endometrios.
De har olidliga smartor och ar oférmégna att klara sitt
arbete eller uppratthdlla en samlivs-relation. M3 vi
snarast forstd endometrios-sjukdomen bittre och
dédrmed sdtta stopp for de myter och frustrationer som
sjukdomen fortfarande medfér.

HUR KAN ENDOMETRIOSFORENINGEN HJALPA?
Den internationalla Endometriosfreningen ar en
sjalvhjalpsforening for kvinnor med endometrios, samt
évriga med intresse att informera om endometrios och
at undervisa sdval patienter som det medicinska etablis-
semanget, och avende som vill framja forskningen kring
endometrios. Enbart kunskaps-spridningen som leder till
en allman vetskap om sjukdomens existens ar virdefull.
Det dr dessutom viktigt att se till att informationen om
endometrios ar korrekt.

Den internationale Endometriosfdreningen har sitt
huvudkontor i Milwaukee, Wisconsin, USA. Den har
medlemmar i 66 lander. Representanter for féreningen
kan vagleda medlemmarna med rad frdn en panel dar
lakare med specialintresse for endometrios-sjukdomen
ingdr. Foreningen instiftades 1980 av Mary Lou Ballweg
och Carolyn Keith och ar den forsta med mélsattning att
hjdlpa kvinnor med endometrios.

Endometriosféreningens stédprogram omfattar manga
erbjudanden till patienter och deras familjer. Har kan
namnas stod-grupper, rddgivning, hjalp vid kris-
situationer och hjalp att bilda sjalv-hjalps-grupper. Pro-
grammet gdr ut pd att ldra kvinnor med endometrios att
forsta sin sjukdom och att kunna leva med den. De
lokala grupperna planlagger sjélva sina aktiviteter efter
behov. Det 4r dock viktigt att tid avsatts for information
om sjukdomen, nya forskningsresultat samt om nya be-
handlingsformer.

| féreningens utbildningsprogram finns ett stort antal
bocker, videokassetter, kassettband och broschyrer som
kan hjdlpa patienter, likare och sjukvérdspolitiker att
bittre forsta endometrios-patienternas behov. Ett nyhets-
brev publiceras ocksd, dar information ges om senaste
forskningsresultat och behandlingsmetoder. Féreningen
deltar i flera forskningsprojekt. Avsikten &r att hela tiden
hdlla alla medlemmar informerade om den senaste,
mest aktuella utvecklingen.

Den internationalta Endometriosféreningen med-
verkar i flera forskningsprojekt. Har skall sdrskilt namnas
det speciella forskningsprojektet kring endometrios, som
drivs vid Dartmouth Medical School. Féreningen deltar
bl.a. i arbete med syfte att klargora sambandet mellan
dioxin och uppkomsten av endometrios. Vid féreningens
informations-centrum insamlas och bearbetas alla till-
gingliga forskningsresultat som berdr endometrios,
varigenom mediemmarna kan hdllas underrattade om
den senaste utvecklingen.

Forskare, som &r intresserade att samarbeta med
foreningen rekommenderas skriva till foreningens inter-
nationella huvudkontor och mirka kuvertet med “Re-
search Review Panel.”

HUR FAR DU MER INFORMATION?

Bli medlem i Endometriosforeningen! Som mediem fr
du tillgang till informationsmaterial och férteckningar be-
traffande god litteratur om endometriossjukdomen och
dess behandling.

Vdr senaste bok: The Endometriosis Sourcebook, in-
nehaller 500 sidor auktoritativ information om en-
dometrios. Den kan kopas genom foreningen for US
$14.95 (plus porto). Den forsta boken: Overcoming En-
dometriosis, har nu kommit i sin 9:e upplaga.

Féreningen har ocksd, som tidigare namnts, utbild-
ningsmaterial pd videoband, pa kassettband och i form
av broschyrer och nyhetsbrev.

Vill du bli medlem sa fyll i kupongen pd nasta sida och
sanda den tillsammans med en check till det interna-
tionella huvudkontoret pa foljande adress:

Svenska Endometriosforeningen
Box 6004
S-15106 Sodertdlje
Telephon: (+46)08 550 10245
www.endo.dk

Bli medlem i dag!
Det kommer Du inte att Angra!

International Headquarters
Endometriosis Association
8585 N. 76th Place
Milwaukee, Wisconsin 53223
USA

Telefon: 009 1 414 355 2200
Email: endo@endometriosisassn.org

© Copyright 1992 Endometriosis Association, Inc.
Utgitt 1980.
Revidert 1982, 83, 86, 87, 89, 91, 92, 95, 96, 98



ANMALAN OM MEDLEMSKAP | ENDOMETRIOSFORENINGEN

O
a

O

oo o o o

Efternamn Fornamn

Adress

Postnummer Stad

Land Telefonnummer

O Jag ér intresserad att starta en lokal stodgrupp i mitt omr&de. Var
vanlig sand mig information om detta

O Jag vill garna vara kontaktperson. Kvinnor med endometrios kan
ringa till mig och berdtta om sina besvér och f& information och
véigledning

O Jag har/har haft endometrios O Jag har inte haft endometrios

MEDLEMSAVGIFT (for dem som har eller har haft endometrios)

O
O
O

O

Medlemskap 1 ar: SEK175.00 ........... SEK
Medlemskap 2 dr: SEK 300.00 ........... SEK
Medlemskap 3 &r: SEK 525.00 ........... SEK
(Gratis bok: Overcoming Endometriosis ingdr)

Medlemskap 5 ar: SEK 700.00 ........... SEK

AVGIFT FOR STOD-MEDLEMMAR (f6r dem som inte haft endometrios)

a
|
a

O

Medlemskap 1 &r: SEK200.00 ........... SEK
Medlemskap 2 ar: SEK 350.00 ........... SEK
Medlemskap 3 dr: SEK600.00 ........... SEK
(Gratis bok: Overcoming Endometriosis ingdr)

Medlemskap 5 dr: SEK800.00 ........... SEK

Svenska Endometriosforeningen
Box 6004
$-15106 Sodertilje

FRIVILLIGT ARBETE

Foreningen vixer mycket snabbt. Mdnga kvinnor med endometrios behdver stod och hjalp. Det dr vért hopp att varje medlem kan ge en eller tvd
timmar i mdnaden av sin tid for att ge sddan hjalp. Foreningen kommer att arrangera det frivilliga arbetet efter behov.

JA, JAG KAN AKTIVT MEDVERKA I:

(1) Forskning (hjdlp att informera om forskningsresultat pa olika satt)
(2) Medlemskontakt (ta kontakt med nya och blivande mediemmar)

(3) Medels-anskaffning (skaffa fram pengar till forskning, utbildning
och féreningens arbete)

{4) Laromedels-anskaffning (hjalpa till hitta nya laromedel, anvisa ny
information)

(5) Métesarrangemang (hjalpa till att planera och organisera férenin-
gens moten)

(6) Utbildning pa det lokala planet (hjélpa till hdlla forelasning,
bemanna informations-kiosk 0.5.v)

(7) Kris-hjalp (std till forfogande for telefonkontakt)
(8) Oversittning och utskrift av material till nyhetsbrevet

JAG HAR MINDRE TID, MEN KAN HJALPA TILL MED FOLJANDE:

OooOooono

(9) Dela ut broschyrer

(10) Arrangera méten i stodgrupper

(11) Ringa/skriva till medlemmar som ligger pd sjukhus
(12) Skriva rent dokument

(13) Fotokopiera

(14)

Kuvertera nyhetsbrev eller annat material for utskick



