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Jag litade blint pa dig

Jag litade blint pa dig
Du gav mig forhoppningar
Du gav mig loften
Kanske missforstod jag
Jag hoppas att vi kan ta nya tag
du och jag min kropp

Ellinor, 42 ar



Forfattarens ord

Menstruation och agglossning kan vara fruktansvart
plagsamt for bade unga tjejer och vuxna kvinnor, som lever
med den kroniska sjukdomen endometrios. Jag fick
diagnosen endometrios nar jag var trettiosex ar.

| min sjalvbiografi Barnlangtan fick jag mojlighet att beratta
om min resa med sjukdomen, men ocksa om min och min
mans langtan efter att fa bli foraldrar. Nar boken
publicerades i november 2019 borjade jag dromma om att
fa beratta om kvinnosjukdomen endometrios, inte bara fran
mitt eget perspektiv, utan ocksd utifran andra kvinnors
upplevelser. Det var da idén till denna bok vacktes till liv. |
Mitt liv med endometrios far ni moéta tjugo kvinnor, som
beradttar om sin resa genom livet med den livslanga och
ibland extremt aggressiva sjukdom endometrios. Jag ar en
av dessa kvinnor.

Vi ar tjugo kvinnor, fran tjugo till femtiotre ar, som alla har
nagot viktigt att beratta. De allra flesta av oss fick svara
smartor redan férsta gangen vi fick mens, men flera av oss
har levt manga ar utan att veta att vi har sjukdomen. En del
av oss har atit p-piller for att minska menssmartorna och
darmed hindrat sjukdomen fran att sprida sig, eftersom
hormonerna gjort oss blodningsfria.

Det vi alla har gemensamt ar att vi har celler, som liknar
livmodersslemhinnan, som sprider sig utanfor livmodern.
Dessa celler finns till en bérjan pa sma ytor i buken, men
vaxter och sprider. Vid menstruation bloder det fran cellerna
och da kan endometrioshardar bildas i buken.



Manga av oss har drabbats av vattenfyllda och blodfyllda
cystor (chokladcystor), som bildas pa &ggstockarna.
Endometrios kan ocksa orsaka arrbildningar och
sammanvaxningar, samt forstora aggstockar och aggledare.
Ibland sprider sig sjukdomen till andtarmen eller insidan av
tjocktarmen. De allra flesta av oss har aven stora problem
med smartor i tarmarna.

Det har ar en bok for foraldrar till tonarsdottrar, for all
sjukvardspersonal som moter oss i sitt arbete, for vara
vanner, som ibland har svart att férsta varfér vi inte kan
folja med pa roliga aktiviteter, till vara partners som stottar
och peppar oss, men framfor allt ar det en bok till alla unga
tjejer och kvinnor med endometrios och svara smartor vid
menstruation.

Ni ar inte ensamma.



Om boken

Mitt liv med endometrios innehadller tjugo kvinnors
livsberattelser och med hjalp av boken vill vi gora vara
roster horda. Vi onskar att boken ska Oka kunskapen om
sjukdomen endometrios i samhallet och inom sjukvarden.

| arbetet med fardigstalla boken har jag som forfattare
samarbetat med kvinnorna och vi har skapat texterna
tillsammans. Vi har kommunicerat via e-post och chatt och
jag har stallt frdgor om deras livsresa med sjukdomen
endometrios i fokus. Kvinnornas svar har anvands for att
skapa deras livsberattelser. Ett utkast av deras text har
sedan skickats via e-post. Kvinnorna har last sina
livsberattelser och fatt tid att fundera 6ver om det ar nagot
mer i deras liv med endometrios, som de vill beratta om. En
del av kvinnorna har valt att skriva sina livsberattelser pa
egen hand.



Fakta om endometrios

Ungefar var tionde kvinna har endometrios och manga far
de forsta symtomen redan i tonaren. Det ar olika fran kvinna
till kvinna vilka symtom sjukdomen ger och hur ofta
smartorna kommer. Det ar vanligt att kvinnor med
endometrios far svara smartor vid menstruation. Andra
symtom &ar: svarigheter att kissa, problem med tarmarna,
blod i urin och avforing i samband med mens, trotthet,
illamaende och feber i samband med mens, smarta vid
samlag, svarigheter att bli gravid, samt riktliga
mensblodningar och mens under flera dagar.

Om du har svara smartor vid mens ta kontakt med en
gynekolog, som kan utreda och behandla dina smartor.

Endometrios ar en kronisk sjukdom, som kommer i skov.
Dessa skov innebar att kvinnan besvaras mycket mer av
sjukdomen vissa dagar eller perioder. Ibland kanns det som
om smartan aldrig ska ga Over.

Kvinnor med endometrios far ofta cystor pa aggstockarna.
Dessa kan gynekologen se med hjalp av vaginalt ultraljud.
Det ar vanligt att kvinnor med sjukdomen far genomga en
titthalsoperation for att diagnos ska stallas och
endometrioshardar ska opereras bort. Inom svensk sjukvard
finns det i dagslaget inte mojlighet att bli av med
sjukdomen endometrios genom att operera bort den. Om
menstruationen fortsatter, sa sprids sjukdomen pa nytt efter
en operation.



Manga kvinnor far vanta i flera ar innan de far ratt diagnos.
Det ar vanligt att Iakare missbedomer smartorna och tror att
de beror pa vanlig mensvark, urinvagsinfektion eller IBS.
Det ar viktigt att du soker vard igen om du upplever att du
inte blir battre.

Endometrios behandlas ofta med en kombination av
hormoner och smartstillande lakemedel. Hormonet Ostrogen
forvarrar dock sjukdomen och endometriospatienter som
behandlats med oOstrogen kan bli mycket samre i sin
sjukdom.

Celler som liknar livmoderslemhinnan sprids ofta till
bukhinnan, aggstockarna, aggledarna, utsidan livmodern,
urinbldsan, andtarmen och andra inre organ. Endometrios
som vaxer i livmodervaggen kallas adenomyos.

Nar endometrios vaxer sig storre och storre, sa bildas
endometrioshardar. Vid mens sa bloder det i
endometrioshardarna. Kroppens immunforsvar forsoker fa
bort endometriosen och de amnen som da skickas ut i
kroppen kan orsakar inflammation, som leder till att
nerverna blir mer kansliga och det kan orsaka smarta i till
exempel benen.

Endometrios som inte behandlas lyckosamt kan aven orsaka
sammanvaxningar, som gor att organ vaxer ihop. Detta ar
en av anledningarna till smarta vid samlag, da
sammanvaxningarna stramar och hindrar organen fran att
rora sig som de brukar.

Varme pa magen kan lindra smartan vid mens och
forandring av kosten kan minska symtomen. Kvinnor med
endometrios rekommenderas darfor att fora kostdagbok for
att kunna se samband mellan viss foda och okad eller
minskad smarta.



Promenader kan ocksa lindra smartan, da kroppens eget
smartstillande system aktiveras vid traning. Det ar viktigt
att som anhorig forsta att om kvinnan inte kan trana pa
grund av smartor, sa kanske inte behandlingen ar ratt. Hjalp
garna till att soka vard igen. Manga kvinnor med
endometrios har besodkt sjukvarden vid flera tillféallen och
kan behova stod for att orka s6ka vard pa nytt.

Vi onskar att det skulle finnas en behandling som fungerade
for alla kvinnor med endometrios. Tyvarr ar det inte sa.
Vilken behandling som hjalper bast ar individuellt och det
som fungerade nar vi ar unga, kanske inte fungerar senare i
livet. Behandlingarna kan ocksa ge biverkningar, sa som
viktuppgang, nedstamdhet, minska sexlust,
mellanblédningar och samre hy. Om du inte star ut med de
biverkningar som behandlingen ger, sa ta kontakt med din
lakare.



