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Ulrika Clementz ar en av cirka 200 000 kvinnor e8ge som lever med endometrios.

Bild: Robert Lindberg

Hur manga fler ska behova d6?

OPINION

Radslan véaxer efter 27-ariga Emilias dod och Endoasgoreningen far mejl fran hela
landet. Om inte varden och forskningen borjar Beega sig for kvinnofolksjukdomen som &r
vanligare an bade hiv och cancer kommer fler ungranlor att do, befarar Nina Green och
Ulrika Clementz.

For Endometriosféreningen:
Nina Green, ordférande, Endometriosféreningen, Vastra Gothlan
Ulrika Clementz, medlem, Endometriosféreningen

Emilia blev 27 ar. Hon dog av den osynliga kvinnésiomen endometrios. Innan Emilia dog
bollades hon runt inom sjukvarden och traffade miedre an 32 olika lakare. Hennes 6de
skrammer andra drabbade som nu stéller sig fradgam manga fler ska behdva do?

Sa& manga som var tionde kvinna drabbas av dendkaninflammatoriska kvinnosjukdomen,
eller for att komma narmare sanningen, kvinnofalkdpmen, endometrios. Sjukdomen ar
vanligare an bade hiv och cancer. Trots att vBdmanga som drabbats av sjukdomen, direkt
eller indirekt, ar det pafallande manga som intendgot om den.

Bland de som inte kanner till endometrios hor tyvar dven de som ska hjalpa oss;
vardpersonalen, alltifrdn skolskéterskan till gynekologen och allmanlakaren pa
vardcentralen. Vi skickas till gynekologen nar vi & sa gott som ddende. Det &r lika dumt
som att skicka en man med hjartinfarkt till tandlakaren, men det &r tyvarr sa var
verklighet ser ut.



Endometrios ar en kronisk, inflammatorisk sjukdamsdrabbar kvinnor. Ofta ger den sig till
kanna i samband med att man far sin forsta merntsaDanligt att livmoderslemhinna
kommer ut i buken via aggledarna vid menstruatiobts friska kvinnor bryter
immunfdorsvaret ner livmoderslemhinnan, men hos keimmed endometrios kan daremot inte
immunforsvaret bryta ner den. Istallet bildas emniksk inflammation i buken och
endometrioshardar satter sig pa olika organ,xéhepel pa dggstockarna, bukvaggen eller
tarmarna, vilket gor att det ar vanligt att pateznt. drabbas av mag- och tarmproblem.

Eftersom kunskapen &r sa dalig tar det lang tifdattn diagnos. Ofta upptacks sjukdomen av
en slump. Det ar inte ovanligt att vi far vanta lael10 och 15 ar innan vi far veta varfor vi
har sa ont i magen eller varfor vi kaskadkrakasvhgéka ha mens. Det ar daremot vanligt att
vi bollas runt i vardkedijan.

Vi intalas att det ar vanlig menssmarta och att detillhér vart kon att ha den typen av
smarta, att vi ska kédnna oss stolta éver var kvinnghet. Det vill vi dementera har och
nu.

Vi ska inte vara stolta dver att ligga och kvidanenssmartor”, det ar inte normalt. Det ar
heller inte normalt att svimma pa grund av smarsamband med mens, lika lite som det ar
normalt att ha ymniga och enormt rikliga blodnintiardagar i strack. Var endometrios ar
inte stress. Det ar en sjukdom som 180 miljonentker runt om i varlden lider av. Vi vill inte
vara osynliga langre. Nu vill vi att ni ser oss.

Vi som har sjukdomen har levt i tron att den intel@dlig. Nu ar motsatsen bevisad och vi ar
livradda. Det som hande Emilia skulle lika garn&kbhanat handa vem som helst av oss. Det
gar heller inte att utesluta att det har hant &icig vilket spar pa ovissheten och radslan.

Efter Emilias bortgang har vi inom Endometriosféreningen tagit emot mail fran unga
tjejer ute i landet. En av dessa ar en 17-arig tieggom precis har fatt sin diagnos. Hon
skrev; kan man do i endometrios? Vi som ar aktivariom foreningen kanner oss bade
maktlésa och radda. For vad ska man svara en ungytadd och ensam tjej, utan nagon
annan att frdga? Sanningen ar, att om inte vardench forskningen borjar intressera sig
for sjukdomen, da kommer fler kvinnor att do.

Kunskap &r A och O for att hjalpa alla de kvinnemshar sjukdomen. Var sjukdom vidror ett
laddat amne; reproduktionen och darmed bland dst prevata, menstruationen. Det handlar
om blod, underliv, inflammationer och sammanvaxtgaa. Det ar inget man skryter om
direkt. Vi haller tyst och tystnaden drabbar oss.Hérutom att vi lever med outhéardliga
smartor, mots vi av omgivningens och samhalletsiekap. Det finns ingen bot mot
sjukdomen, enbart lindring.

Vi som insjuknar gar igenom faser av fornekelse smfy for ett liv som inte blev. Vi ar
manga ganger oférmdgna att arbeta. Trots det ki&&saakringskassan inte var sjukdom
som tillracklig for att vi ska bli berattigade sprsattning. Manga av oss blir forsorjda av vara
nara och kara. De som inte har den turen, forsgkemdra satt att hanka sig fram pa
socialbidrag eller a-kassa, men pressen att ktiltittsmarknadens forfogande, sénker var
redan laga livskvalitet.

Vi har ingen 6nskan om att bli betraktade som offéremot vill vi bli rattvist behandlade.



For att vi ska kunna bli det kravs att Forsakriragsian och sjukvarden inser vad var sjukdom
faktiskt innebar.

Nina Green, ordférande i Endometriosforeningen,tké&a&otaland.

Vi inom Endometriosforeningen staller darfor foljande krav:

Att Forsakringskassan och Socialstyrelsen godkasm@éometrios som sjukdom

Att endometrioscenter upprattas i varje stor siiéd patienter ges tillgang till
smartlakare, gynekolog, sjukgymnast och psykolod ftexa.

Att vara mediciner subventioneras.

Att var sjukdom uppmarksammas redan under utbilgbtiden for alla yrkesgrupper
inom varden.

Att alla skolskoterskor har kunskap om endometoicts informerar om
Endometriosféreningen.

Att vardpersonalen lyssnar pa patienterna foraalfirdom av deras erfarenheter, vilket
kommer att bidra till 6kad kunskap och battre vard.



