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VELKOMMEN
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KORT FORTALT

Endometriose er en kronisk underlivssygdom, som
rammer ca. 7-8 % af kvinderne i den fodedygtige
alder. Kort fortalt er endometriose livmoderslim-
hinde, som sidder uden for livmoderen omkring
organerne og i bughulen. Dette ses ogsa hos
normale kvinder uden problemer, men hos kvinden
med endometriose blgder veevet og fremkalder
inflammation, arveev, reaktion i nerverne omkring
veevet og sammenvoksninger imellem organerne.
Ovenstaende kan medfgre underlivssmerter,
fertilitetsproblemer, nedsat livskvalitet og nedsat
erhvervsevne. Endometriose er ikke livstruende,
men mange kvinder oplever sygdommen som
invaliderende pa grund af dens symptomer og
folgevirkninger.

Det kan ofte veere en udfordring, bade for kvinden
og for hendes pargrende, at tale med venner,
familie eller arbejdskolleger om underlivssmerter
og menstruationsproblemer. Sygdommen kan
veere sveer at forklare og forteelle om til dem, som
ikke kender til den. Det skyldes ikke kun, at den
sidder i underlivet og er “usynlig” for andre men
ogsa, at den er behzeftet med mange tabuer. De
fleste vil have lettere ved at forklare et brackket ben

eller en livsstilssygdom som diabetes eller
hjertekarsygdom, da det er sygdomme, som de
fleste har kendskab til. Endometriose er derimod et
"kvindeproblem” som ikke gar over efter 6 uger i
gips eller den rette medicin. Endometriose er en
kronisk sygdom, som i en del tilfeelde vil fglge
kvinden resten af livet i en eller anden form. | det
folgende vil vi uddybe, hvad endometriose er, og
hvordan det udvikler sig, samt forklare hvordan det
kan diagnosticeres og behandles.

KVINDENS ANATOMI

For at forsta hvad endometriose er, er det vigtigt at
kende til den kvindelige anatomi. Nedenfor ses et
tveersnitsbillede af en kvindes bughule, som er det
hulrum, der streekker sig fra baskkenet og op til
mellemgulvet, og som er fyldt ud med tarmene. Pa
billedet er angivet bade de almindelige og de
latinske navne. Vi kan se seggestokkene, segge-
lederne og livmoderen, som er forbundet ned til
skeden og foran livmoderen ses blaeren. Inde i liv-
moderen sidder livmoderslimhinden, som er af
afgorende betydning for at forstd endometriose.
Det er i bughulen, at endometriose udspiller sig.



MENSTRUATION

Endometriose heenger sammen med kvindens
menstruationscyklus. For langt de fleste kvinder
opleves symptomerne pa endometriose nemlig
ikke for pigen bliver kensmoden og for mange
stopper symptomerne, nar kvinden gar i
overgangsalderen. For enkelte fortsaetter proble-
merne desveerre ogsa efter overgangsalderen.

En kvindes menstruationscyklus er en kompleks
proces, der involverer flere endokrine kirtler, som
producerer og udskiller hormoner. Gennem de ar,
hvor kvinden kan fagde bgrn, har hun som
udgangspunkt regelmaessige menstruationer, der
styres af hormoner. Disse hormoner samarbejder i
en 28-dages menstruationscyklus for at forberede
livmoderen pa en potentiel graviditet. Det, som
giver kvinden menstruationsblgdning, er livmoder-
slimhinden i livmoderen. Den blgder inde i
livmoderhulen, og langt den storste del af blodet
lober ud gennem skeden. Hos 3 ud af 4 kvinder
lober der ogsa en lille smule blod bagleens ud
gennem aeggelederne og ud i bughulen, sammen
med sma stykker af slimhinden i livmoderen. Dette
kalder vi bagleens eller retrograd menstruation,
som altsa er normalt forekommende.

Efter menstruationen begynder et af aeggene i
seggestokkene at vokse for at blive klar til befrugt-
ning. Nar aegget vokser, udskiller cellerne omkring
segget ostrogen, som er det kvindelige kons-
hormon. Ostrogenet gor slimhinden tykkere og
tykkere op til aeglosning. Efter aeglosningen udskil-
les der samtidig med gstrogenet et andet hormon
fra aggestokken kaldet progesteron. Progesteron
er med til at gore slimhinden klar til at tage imod et
befrugtet seg. Hvis aegget er befrugtet og seetter
sig fast, fortseetter samspillet imellem hormonerne,
men hvis kvinden ikke bliver gravid, stopper
hormonproduktionen og slimhinden afstgdes fra
livmoderen sammen med en menstruationsblod-
ning.

ALMINDELIGE MENSTRUATIONS-
SMERTER

En typisk menstruation varer i 4 til 7 dage af
gangen, og der er store forskelle pa, hvor meget

den enkelte pige/kvinde blgder, og hvor kraftige
smerter der opstar i forbindelse med menstrua-
tionen. Smerter under menstruation skyldes
sammentreekninger i livmoderens muskulatur, der
opstar som folge af de hormonelle forandringer,
som sker i dagene op til menstruationens start.
Typisk varer smerterne 2-3 dage og er
ubehagelige for de fleste uanset smerteniveau.
Underlivssmerterne udlgses af sakaldte prosta-
glandiner, der produceres lokalt og er vigtige for
livmoderens funktion i forhold til at sikre afstedning
af livmoderslimhinden. Menstruationssmerter er
relativt normale, og er i sig selv ikke et tegn pa, at
noget er galt, eller at man har endometriose. Langt
de fleste kvinder med endometriose fortaeller, at de
har haft kraftige  menstruationssmerter i
teenagearene, men de er sveere at skelne fra
pigerne uden endome-triose, netop fordi det er
normalt at have menstruationssmerter i let til
moderat grad.

Der findes forskellige typer af prostaglandiner, og
de findes i alle vaev i kroppen. Typen og maengden
af prostaglandiner kan veere medvirkende til, at
nogle kvinder oplever kraftigere menstruations-
smerter end andre. De prostaglandiner, der
forarsager smerter og muskelkramper under
menstruationen, kaldes for inflammatoriske prosta-
glandiner. Man antager, at det er store maengder
inflammatoriske prostaglandiner, som er skyld i, at
nogle kvinder oplever veerre menstruationssmerter
end andre. Foruden underlivssmerter kan de
inflammatoriske prostaglandiner hos nogle kvinder
veere skyld i kvalme, opkast, diarré og hovedpine
under menstruationen.

UDVIKLING AF ENDOMETRIOSE

Der findes forskelige teorier om, hvorfor endome-
triose opstar, men omradet er langtfra klarlagt, og
der forskes stadig i arsagerne til sygdommen. De
fleste tilfaelde skyldes formentlig den bagleens
menstruation gennem aggelederne ud i bughulen.
Her kan de sma stykker slimhinde, der falger med
blodet, seette sig fast pa bughulens slimhinde. Her
ligner veevet i begyndelsen nogle sma klare pletter,
som man naesten ikke kan se. Udvikler vaevet sig
til endometriose, sker det ved at der vokser blodkar



ind i slimhinden, som nu bliver til rgde pletter.
Blodarerne gor veevet aktivt, og det begynder at
opfore sig som veevet inde i livmoderen, og det
reagerer derfor ogsa pa estrogen. Det betyder, at
det kan blgde og give menstruation ud i bughulen
og skabe en betendelseslignende tilstand.
Kroppen reagerer med en immunreaktion, hvor det
omkringliggende vaev forsgger at indkapsle
omradet med endometriose, sa blodet ikke
leengere kan komme derfra. Endometriosevaevet
skifter derfor igen farve og bliver til sorte pletter pa
grund af det storknede blod. Herefter udvikler der
sig langsomt arveev omkring endometriosevaevet,
som efter noget tid skifter farve til hvidt arveev, og
der vil i mange tilfeelde opstd sammenvoksninger
pa grund af immunreaktionen.

Det er saledes almindeligt og altsa ikke sygeligt at
have et tidligt stadie af endometriose uden at
meerke til det. Det vil vaere at finde hos 20 % af
kvinderne, uden at der ses problemer med smerter
eller barnlgshed. | andre tilfelde med tidlige
forandringer er der imidlertid store smerte-
problemer, formentlig pa grund af reaktionen i ner-
verne omkring endometrioseveevet samt de
reflekser, som disse nerver udlgser i andre orga-
ner. Hertil kommer de tilfeelde, hvor vaevet vokser
og udlgser beteendelsesreaktioner. Det er i disse
tilfaelde, vi taler om sygdommen endometriose.

Vi ved fortsat ikke, hvorfor veevet medforer disse
reaktioner og dermed udvikler sig til en sygdom
hos nogle piger og kvinder, og ikke hos andre, men
det kan haenge sammen med den lokale
beteendelsestilstand, som vaevet udlgser, og som
ogsad kaldes inflammation. Som regel er
inflammation en nyttig reaktion i kroppen, der
holder os fri for beteendelser og infektioner, og som
reparerer skader. Ved endometriose forsvinder
inflammationen dog ikke, og endometriose beteg-
nes derfor ogsd som en kronisk inflammations-
tilstand. Den inflammatoriske reaktion, der opstar
ved blgdningerne i bughulen er formentlig af stor
betydning for udviklingen af smerter. Derfor
forsoger man gennem hormonel behandling af

endometriose at mindske blgdningerne, sa man
kun sjeeldent har en menstruation og blgdningen er
kortvarig. Behandling med smertestillende medicin
som NSAID-preeparater (for eksempel Ibuprofen)
og hormoner (for eksempel P-piller) har ligeledes til
formal at mindske inflammation. NSAID preeparater
virker ved at haemme dannelsen af prostaglan-
diner, og de deemper derved inflammationen. Dette
uddybes laengere nede i afsnittet om behandling af
endometriose. Haemning af inflammationen kan
formentlig ogsa opnas ved at falge en anti-inflam-
matorisk dieet.

HVOR SIDDER ENDOMETRIOSE?

Hos langt de fleste endometriosepatienter sidder
endometriosevaevet i bughulen, nede i omradet
mellem livmoderhalsen, skeden og endetarmen i
den dybeste del af bughulen, Fossa Douglasi, teet
pa livmoderen, seggelederne og aeggestokkene.
Det skyldes sandsynligvis, at baglseens menstrua-
tion samler sig her. Desuden er der en hgjere
koncentration af gstrogen, som udskilles fra segge-
stokkens overflade.

Hos nogle patienter vokser endometriosen ned i
veevet under bughinden. Dette kalder man dybt
infiltrerende endometriose. Det er seaerligt denne
type, som giver smerter ved samleje, men proble-
met ses ogsa ved andre typer af sygdommen.

Endometriose kan vokse gennem skedevasggen,
og i disse tilfeelde kan gynaekologen se endome-
triosen ved en gynaskologisk undersggelse. Veevet
kan ogsa vokse ind i tarmen, med smerter og
bladning ved affgring, seerlig under menstrua-
tionen. | nogle tilfeelde kan affgringen have sveert
ved at passere. Endometriose pa seggestokkene
kan udvikle sig til en blodfyldt cyste, og pa bleeren
kan sygdommen give fornemmelse af bleerebe-
teendelse ved menstruationen. Det er mindre hyp-
pigt, at endometriose saetter sig hgjere oppe i
bughulen pa for eksempel tyktarmen eller tynd-
tarmen.



SYMPTOMER

Et af de mest hyppige symptomer ved endome-
triose er underlivssmerter. | starten er der tale om
udtalte menstruationssmerter, men efterhanden
begynder mange ogsad at fa ondt imellem
menstruationerne. Det kan dreje sig om uspecifik-
ke underlivssmerter, eller det kan vaere mere
specifikke symptomer, som smerter ved samleje,
smerter ved vandladning eller affgring, uregel-
maessig bledning, kraftige menstruationer eller
styrt”-bledninger, underlivsbeteendelse eller andre
bleere- og tarmproblemer. Mange kvinder udvikler
dertil smertefulde muskelspaendinger i underlivet
som en konsekvens heraf. Smerterne ved
endometriose skyldes forskellige faktorer, blandt
andet bledning i bughulen og sammenvoksninger,
men derudover sker der en pavirkning af nerverne i
omradet i bughulen, som kan medfgre smerte.
Smertemekanismerne ved endometriose er
uddybet i del 2.

De fleste piger og kvinder med endometriose
oplever, ud over smerter, ogsa en udpraeget
traethed. Treetheden er karakteristisk for kroniske

sygdomme i bughulens indre organer og kan
skyldes darlig s@vnkvalitet udlgst af smerterne.
Alligevel oplever nogen, at treetheden varer ved pa
trods af, at smertesymptomerne bedres.

Ufrivillig  barnlgshed er ogsad en hyppig
folgevirkning af endometriose. Barnlgsheden
skyldes ikke kun, at saedceller og aeg ikke kan
komme i kontakt med hinanden pa grund af
sammenvoksninger, men ogsa at endometriose-
veevet udskiller stoffer, som gor det sveert for
sadcellen at befrugte segget.

Der er ikke altid sammenhaeng mellem udbred-
elsen af endometriose og de symptomer, der
opleves. Nogle kvinder med moderat til sveer
endometriose har maske slet ikke oplevet
symptomer i nogen seerlig grad, men far stillet
diagnosen ved et tilfaelde i forbindelse med en
operation grundet andre arsager eller i forbindelse
med barnlgshedsbehandling. Omvendt kan andre
kvinder have enormt mange smertesymptomer,
selvom de har en mild grad af endometriose.



ENDOMETRIOSE OG
IMMUNFORSVARET

Vi kender kun lidt til den mulige sammenhaeng
mellem immunforsvaret og udviklingen af
endometriose. Flere studier tyder pd, at eendringer
i det lokale immunforsvar, i den nederste del af
bughulen omkring livmoderen, er en medvirkende
arsag til udviklingen af endometriose. Her har man
fundet aendrede niveauer af en reekke af immun-
forsvarets virksomme stoffer og celler hos kvinder
med endometriose, som kan medfore at endome-
trioseceller ikke bortskaffes og odelaegges, som
det ville forega under normale omsteendigheder.
Det giver endometrioseveevet bedre mulighed for
at udvikle sig.

Der er ikke meget, der tyder pa en generel
sveekkelse af immunforsvaret hos kvinder med
endometriose. Det ser for eksempel ikke ud til, at
kvinder med sygdommen oftere rammes af
forkglelse og influenza end andre kvinder, men der
er dog ikke foretaget grundige videnskabelige
studier pa dette omrade. Man skal ogsa huske, at
for eksempel langvarigt stress, psykisk pavirkning
af smerter, bekymring, hospitalsindlaeggelser og
manglende sgvn kan belaste kroppen, hvorved
sygdom lettere kan opstd. P4 den made kan
endometriose muligvis indirekte medfore mere
sygdom, som ikke direkte knytter sig il
endometriose.

En reekke studier tyder pa, at kvinder med
endometriose oftere end raske personer far
forskellige sygdomme, der involverer immun-
systemet. | en stor befolkningsundersggelse fra
USA fandt man, at der hos kvinder med endome-
triose var en hyppigere forekomst af autoimmune
sygdomme (herunder sklerose, Sjggrens syndrom
og leddegigt), kronisk traethedssyndrom, fibromy-
algi samt overfalsomhedssygdomme sasom
allergier og astma. Et stort dansk studie fra 2011
har endvidere pavist 50-80 procent starre risiko for
inflammatorisk tarmsygdom hos kvinder med
endometriose. Disse sygdomme er karakteriseret
ved, at immunforsvaret reagerer over for legemets
eget veev, men vi kender ikke den ngjagtige
sammenhaeng, og vi ved heller ikke, hvordan
udviklingen af disse sygdomme kan forebygges.
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DIAGNOSEN

Et vigtigt led i at fa stillet diagnosen endometriose
er sygehistorien. Det, at der har veeret smerter
og/eller barnlgshed, samt at smerterne har veeret
veerst under menstruationen, og at seedvanlig
behandling af menstruationssmerter ikke har veeret
effektiv, er en vigtig indikator for endometriose. Det
er en god ide at fgre en smertedagbog.

En gynaekologisk undersggelse kan vise helt
almindelige forhold, selvom der er tale om
endometriose, og det kraever et treenet gje at stille
den endelige diagnose, fordi mange endometriose-
infiltrater er sma og kan gemme sig mange steder
omkring organerne og i bughulen. Gynaskologen vil
ogsa udfgre en ultralydsscanning af underlivet for
at se efter endometriose pa aeggestokke og
endetarm. | nogle tilfaelde vil man supplere med
henvisning til en MR scanning.

Den gyldne standard for en endometriosediagnose
er en kikkertoperation (laparoskopi). Operationen
foretages med en kikkert indfort lige under navlen
og med slanke instrumenter gennem tynde ror
nede over underlivet. Hvis man finder mistanke om
endometriose, vil leegen udtage en vaevsprove, for
med sikkerhed at kunne fastsla, om der er tale om
endometriose.

Det er dog ikke altid ngdvendigt at foretage en
kikkertoperation. | dag er det tekniske udstyr som
ultralyds- og MR-scanning s& godt, at visse former
for endometriose kan ses herved, og diagnosen vil
her kunne stilles uden operation. | Danmark findes
der to afdelinger, som er godkendt af Sundheds-
styrelsen som hgjt specialiserede i endometriose.
De to afdelinger ligger pa henholdsvis Aarhus
Universitetshospital og Rigshospitalet. Alle kvinder
med endometriose har ret til at blive henvist til én
af de to specialeenheder. Hvis du vil vide mere om
henvisningsreglerne, kan du leese mere pa
Endometriose Foreningens hjemmeside.

DEN DIAGNOSTISKE FORSINKELSE

Mange kvinder med endometriose har haft
problemer i en leengere arreekke inden diagnosen
bliver stillet. Der gar i gennemsnit seks til ni ar fra
en kvinde maerker de forste symptomer pa



endometriose til hun far stillet diagnosen. Den
diagnostiske forsinkelse kan have alvorlige
konsekvenser for kvinden, da sygdommen og
symptomerne i perioden uden behandling kan
udvikle sig og forveerres. En dansk undersggelse
har blandt andet fundet sammenhaeng imellem den
diagnostiske forsinkelse og erhvervsevnen hos
kvinder med endometriose, hvor en lsengere
diagnostisk forsinkelse var sammenhsengende
med en darligere arbejdsevne. Ud over store
personlige omkostninger for kvinden, som i veerste
tifeelde oplever en permanent nedsat livskvalitet
og erhvervsevne, sa har det ogsa store
samfundsgkonomiske omkostninger.

En del af arsagen til den diagnostiske forsinkelse
ligger hos patienten selv, fordi der er en glidende
overgang fra normale menstruationssmerter til det,
som er sygeligt. Der sker derfor en slags
tilveenning med en overbevisning om, at det nok er
sadan det skal fgles at have menstruation.
Smerterne bliver derfor opfattet som noget normalt
i en periode, hvor patienten venter med at ga til
leegen. For den praktiserende leege er det en
udfordring, at menstruationssmerter er hyppige -
ogsa hos kvinder uden endometriose, og mange af
symptomerne findes ogsa ved andre sygdomme,
for eksempel irritabel tyktarm. Dette kan forklare, at
mange kvinder med endometriose opsoger laege
og andre behandlere gentagne gange, og en del
far stillet mindst en forkert diagnose, for
endometriosen bliver pavist. | denne periode kan
det ske, at symptomerne bliver "psykologiseret”,
som om det skulle veere noget der alene foregar
"inde i hovedet”. Det betyder, at mange kvinder
med underlivssmerter grundet endometriose, foler
sig stigmatiseret og opfattet som hypokondere. Det
er alt sammen med til at forleenge tiden fra
symptomdebut til diagnose.

BEHANDLING

Nar diagnosen endometriose er stillet, er det
vigtigt, at kvinden i samarbejde med sin laege
finder ud af, hvad der er det vigtigste for hende
med henblik pa fremtidig behandling. Da
behandlingen ikke kan kurere endometriose, er
fokus pa at lindre symptomerne, og der kan vaere
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forskellige behandlingslgsninger, alt efter om
gnsket er at opna smertereduktion eller graviditet.

Den traditionelle behandling ved endometriose
bestar af medicinsk og kirurgisk behandling. Den
medicinske behandling er en hormonbehandling,
hvor man hyppigst anvender p-piller eller sakaldt
gestagenbehandling i form af hormonspiral eller
piller. Feelles for disse behandlinger er, at de
indeholder gestagener (hormoner, der ligner
progesteron). Ofte starter man med p-piller (som er
en kombination af ostrogen og gestagen) eller
hormonspiral (som indeholder gestagen). Man kan
eventuelt kombinere p-piller og hormonspiral, hvis
disse behandlinger hver for sig ikke er tilstreek-
kelige alene. Hvis der stadig ikke er tilstreekkelig
effekt, kan man behandle med rent gestagen i
pilleform. Gestagener heaemmer veaeksten af
endometriosevaevet, men kan desvaerre hos nogle
kvinder have bivirkninger i form af brystspeending,
hovedpine og &endring i stemningslejet.

Den kunstige overgangsalder griber mere ind i
kvindens hormonbalance, men virker i nogle tilfael-
de, hvor anden behandling ikke er tilstreekkelig.
Ved den kunstige overgangsalder seettes aegge-
stokkene ud af funktion i en periode ved at give et
depot af medicin som en indsprgjtning under
huden. Denne depotbehandling gives typisk hver
3. maned. Herved efterlignes den tilstand, der
opstar efter overgangsalderen, hvor mange
endometriosepatienter far det bedre. Ved endt
behandling vender kvinden tilbage til sin egen
cyklus. Undervejs giver man typisk et lille
hormontilskud for at modvirke bivirkninger som
hede-svedeture og afkalkning af knoglerne. Dette

kan gores uden at modvirke effekten pa
endometrioseveevet.

Den  kirurgiske behandling udfgres som
kikkertkirurgi. Under operationen lgsner man

sammenvoksninger og destruerer eller skaerer
endometrioseveevet vaek. Disse indgreb er teknisk
kreevende og bor kun udfgres af seerligt traenede
leger. Nogle endometrioseoperationer ma kun
foretages pa de hgjt specialiserede afdelinger pa
Aarhus Universitetshospital og Rigshospitalet. Det
drejer sig om tilfeelde, hvor der er forhgijet risiko for
at fa hul pa tarm eller urinveje under operationen. |
de fleste tilfeelde vil man efter operationerne tilrade



hormonspiral eller P-piller for sa vidt muligt at
forebygge, at sygdommen vender tilbage. Hvis der
alligevel fortsat er smerter, er det vigtigt at
anvende smertestillende medicin pa en hensigts-
maessig made. Det er vigtigt, at den kirurgiske og
medicinske behandling optimeres bedst muligt, om
ngdvendigt ved henvisning til et af de to endome-
triosecentre.

Hormonel og kirurgisk behandling af endometriose
kombineres ofte med smertestillende medicin, hvor
man generelt skal holde sig til paracetamol og de
sakaldte NSAID preeparater, ogsa kaldet gigt-
midler.

Paracetamol virker primaert pa smertebanerne i
rygmarven og hjernen, og i mindre grad pa det
omrade, som smerten udlgses fra. Stoffet
nedseetter temperaturen, hvis man har feber, men
har naesten ingen virkning overfor beteendelses-
reaktioner, som for eksempel ved endometriose i
underlivet. Til voksne er dosis 1 g 3-4 gange pr.
dag. Man ma ikke tage mere end 4 g pr. degn,
men hvis dette overholdes, er der fa bivirkninger. |
starre doser kan paracetamol skade leveren.

NSAID preeparaterne virker staerkere end
paracetamol ved tilstande med betaendelses-
reaktioner, men har ogsa flere bivirkninger. NSAID
star for det engelske udtryk Non-Steroid Anti-
Inflammatory Drugs, og stofferne hsemmer
beteendelsesreaktionen ved at nedseette
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dannelsen af prostaglandiner. Disse hormoner
dannes lokalt i vaevet ud fra fedtstoffer. Denne
virkning ses bade i veevet, hvor smerten opstar, og
i smertebanerne i rygmarven og hjernen. Et typisk
NSAID preeparat er ibuprofen, som selges i
handkeb i 200 mg tabletter. Her anvender voksne
2 tabletter (=400 mg) op til 3 gange daglig.
Vedvarende anvendelse kan give bivirkninger som
mavesar og forstoppelse, og pa langt sigt kan der
veere storre risiko for hjerte-kar sygdomme ved
dagndoser over 1200 mg.

Ved kroniske smertetilstande skal man helst undga
morfin og morfinlignende stoffer. For nogle
smerteramte kan det veere en fordel, at en
smerteklinik regulerer medicinforbruget.

De fleste kvinder med endometriose lever en god
eller acceptabel tilveerelse pa trods af sygdommen,
men erfaringen viser desveerre, at op imod 20
procent af kvinderne med endometriose udvikler
kroniske smerter pa trods af optimal medicinsk
eller kirurgisk behandling. Ud over de traditionelle
behandlingsformer findes der forskellige supple-
rende behandlinger, teknikker, og livsstils-
&ndringer, som du selv har mulighed for at
opsoge. Et af de supplerende tilbud er psykologisk
smertehandtering, som kan have positive effekter
pa smerteoplevelsen, hjeelpe dig til en bedre
smertehandtering i hverdagen og give dig en gget
livskvalitet og arbejdsevne.



SESSION 2

SMERTER

HVAD ER SMERTE?

HVORDAN KAN MAN MALE 06 BESKRIVE SMERTE?
HVORFOR OPLEVER VI SMERTE?

o FORSKELLEN PA AXUTTE 06 KRONISKE SMERTER
o DVIKLINGEN FRA AXUT TIL KRONISK SMERTE
o SMERTENS UDTRYY

SMERTERNE VED ENDOMETRIOSE

o SMERTEMEKANISMERNE | UNDERLIVET

o ANDRE SYMPTOMER

® DSYKISKE SMERTER — EN MISFORSTAELSE




HVAD ER SMERTE?

Den mest almindelige definition af smerte lyder:
"Smerte er en ubehagelig sensorisk og emotionel
oplevelse forbundet med aktuel eller potentiel
vaevsbeskadigelse, eller beskrevet i vendinger
svarende til en sddan beskadigelse” (International
Association for the Study of Pain). Af formuleringen
fremgar, at en smerteoplevelse ikke kun bestar af
et ubehageligt fysisk aspekt, men ogsa et
ubehageligt folelsesmeessigt aspekt. Det er derfor
ikke kun den fysiske fornemmelse i sig selv, der
udger smerteoplevelsen, det er ogsa det falelses-
meessige ubehag, som fglger den fysiske fornem-
melse. Sagt med andre ord - smerte begynder som
et fysisk signal fra kroppen, men det er forst i det
gjeblik, at signalet registreres som ubehag i vores
bevidsthed, at der er tale om smerte.

HVORDAN KAN MAN MALE OG
BESKRIVE SMERTE?

Smerte er en subjektiv oplevelse, som ikke kan
males objektivt eller erfares af andre. Det er derfor
heller ikke muligt at sammenligne ens egen smerte
med andres smerter for at se om smerten er "den
samme”. Smerte males i stedet individuelt ud fra,
hvor meget smerte man hver iseer kan tolerere. Det
gores oftest ved at benytte en skala fra 0-10, hvor
0 star for ingen smerter og 10 star for den veerst
teenkelige smerte. Pa den made kan man
sammenligne smerteniveauet for og efter en
smertebehandling for at se, om behandlingen har
haft en positiv effekt. Det er altid den smerteramte
selv, som skal vurdere smerteniveauet, da det ikke
er muligt at meerke og vurdere en andens smerte.

Ud over at have et mal for, hvor kraftigt en smerte
opleves, kan det veere en god idé samtidig at
beskrive smerten mere kvalitativt. Det kan gares
ved beskrivelse af, hvor i kroppen smerten opleves
og hvor leenge den har veeret til stede (timer, dage,
ar). Hertii kommer, om den er konstant eller
vekslende, regelmaessig eller uregelmeaessig,
sammen med fornemmelsen af smerten, det vil
sige om den er stikkende, breendende, jagende,
dunkende, sitrende, skeerende, borende og sa
videre. Denne kvalitative beskrivelse gor det lettere
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for andre at forstd smerten, fordi det giver en
billedlig forstaelse. Det kan vaere en hjeelp for
behandleren, og derfor ogsa en hjzelp til at komme
neermere, hvad arsagen er, og hvilken behandling,
der kan forventes at veere den mest effektive.

HVORFOR OPLEVER VI SMERTE?

Forskellen pa akutte og kroniske smerter

Smerte fungerer som kroppens advarselssystem
og informerer hjernen om, at der er ved at ske
skade pa kroppens veev, sa man kan reagere for at
undgd skade og sikre overlevelse. Denne
mekanisme fungerer godt, sa lzenge der er tale om
akutte smerter, som for eksempel at laegge handen
pa en varm kogeplade. Men nar smerter bliver
kroniske, giver mekanismen ikke leengere mening.

Man taler om kroniske smerter, nar der har vaeret
smerter og funktionshandicap i mere end seks
maneder pa trods af, at man har forsggt at finde
arsagen til smerten og behandle den. Det betyder
ikke, at man skal have haft smerter "non-stop” i
mindst seks maneder, men det betyder, at det er
den samme genkendelige smerte, som skal have
veeret til stede enten konstant eller veere kommet
og gaet regelmaessigt eller uregelmaessigt i mindst
seks maneder. Behandling af kroniske smerter er
en symptombehandling, som foregar efter man har
forsggt at behandle selve arsagen til smerten.
Forméalet med smertebehandlingen er at lindre
smerterne  og mindske smertens negative
indflydelse pa forskellige livsomrader.

Udviklingen fra akut til kronisk smerte

Der er altid en risiko for, at en akut smerte kan
udvikle sig til en kronisk smerte. Det skyldes, at
smertesystemet er plastisk og kan forandre sig.
Det kan forstas lidt pA samme made, som nar man
gver sig i noget og bliver bedre til det med tiden.
Det samme gor sig geeldende for smerte. For
nogle geelder det, at jo flere gange de oplever
smerte, jo bedre bliver de til at maerke smerte.
Smertesystemet bliver mere fglsomt, og de vil med
tiden opleve en nedsat smertetaerskel. | veerste
tilfeelde kan der med tiden ske skade pa



nervesystemet/smertesystemet, som medforer, at
der sendes smerteimpulser af sted pa trods af, at
arsagen til smerten er veek.

Et eksempel kan vaere udviklingen af kroniske
smerter ved endometriose. En kvinde starter med
at opleve kraftige menstruationssmerter, og hun
behandles med p-piller og smertestillende medicin.
Pa trods af dette udvikler smerterne sig og bliver
invaliderende, og hun ma sygemelde sig fra skole
eller arbejde under menstruationen. Man kan i
realiteten allerede her tale om kroniske smerter, da
de vender tilbage regelmaessigt hver gang, hun har
menstruation, og fordi smerterne medforer et
funktionshandicap. For nogle kvinder med endo-
metriose sker der desveerre det, at pa trods af
optimal medicinsk og kirurgisk behandling, hvor
man forsgger at fjerne arsagen til smerten
(endometriose og menstruationsblgdning), udvikler
smerterne sig til invaliderende underlivssmerter,
der er til stede uafheengigt af menstruationscyklus.

Smertens udtryk

Der er stor forskel pa, hvordan smerter kommer til
udtryk, alt efter om det er akutte eller kroniske
smerter. Akutte smerter kommer ofte til udtryk som
ophidselse, vrede og angst, hvilket hjaelper
kroppen til at mobilisere kreefter for at undga skade
og sikre overlevelse. Et eksempel pa en reaktion
ved en akut smerte, som de fleste maske kan
genkende, er en situation, hvor nogen taber noget
meget tungt ned over din fod. Du vil straks traekke
foden til dig, hoppe rundt pa et ben, og ansigtet vil
veere forvredet af smerte, alt imens du gnider dig
pa foden og jamrer.

Udtrykket ved en kronisk smerte er ofte helt
anderledes. Det kan veere sveert at se pa personer,
at de lider af kroniske smerter. De hverken
stonner, skriger eller hopper rundt og skeerer
grimasser hver dag, hvilket ville veere en normal
reaktion pa akut smerte. De sidder maske i stedet
stille og roligt og smiler og griner, som alle andre,
imens de forteeller om de uudholdelige smerter, de
har, maske endda i dette gjeblik. Det er en
almindelig tilpasning til situationen med kroniske
smerter.
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Hvis smerterne forveerres, vil udtrykket med tiden
ofte minde mere og mere om en depression. Fordi
kroniske smerter ikke har noget formal, opfattes de
oftest som meningslgse. Kronisk smerteramte kan
virke nedtrykte, modlgse, passive og tilbagetrukne,
og det er bade uhensigtsmaessigt og heemmende i
forhold til at sikre overlevelse. Tilpasningen til
situationen kan ofte give kronisk smerteramte
problemer i mgdet med andre, det kan veere bade
familie, venner, behandlere, sagsbehandlere og sa
videre. Det kan veere sveert for dem at tro pa, at
nogen kan se sadan ud og reagere sadan, hvis de
virkelig har steerke smerter. Mange smerteramte
har oplevet, at de foler sig misteenkeliggjort, ikke
bliver taget alvorligt, eller at det ligefrem opfattes af
andre som noget, der bare foregar "inde i hovedet”
pa dem. Dette skyldes ofte uvidenhed omkring
kroniske smerter. Man bgr aldrig tvivle pa andres
beskrivelse af deres smerteoplevelse. Kroniske
smerter er ikke bare en langvarig akut smerte. Det
er en langvarig og for nogen livsvarig tilstand med
lidelse og funktionsnedseettelse.

SMERTERNE VED ENDOMETRIOSE

Smertemekanismerne i underlivet

Formalet med smerter i de indre organer i
underlivet er at sikre, at personen reagerer
hensigtsmaessigt, s& skaden minimeres og
overlevelse sikres. Det kan komme til udtryk
gennem treethed og dermed hvile, som giver
kroppen ro til at restituere, eller det kan komme til
udtryk ved opkast eller diarré, som blandt andet
har til formal at forhindre skadelige fremmed-
legemer i kroppen.

Der er kun begreenset viden om de mekanismer,
som gar sig geeldende ved smerter i organerne i
underlivet, og behandlingen er derfor ogsa mere
usikker. Det skyldes, at nervesystemet i bughulens
organer er helt anderledes opbygget end nerve-
systemet i huden, musklerne og kroppens led.
Bughulens nervesystem er upreecist, og det er
derfor sveert at maerke, hvor og i hvilket organ
smerten sidder. Ofte er der heller ikke sammen-
haeng imellem stgrrelsen af den “skade” en
sygdom har forarsaget pa organerne i underlivet
og intensiteten og ubehaget af smerten. En lille



skade kan derfor opleves mere smertefuld end en
stor skade. Eksempelvis kan lsengerevarende
inflammation i underlivet medfere en sakaldt sensi-
bilisering, hvor nogle nerver bliver bedre til at
registrere smerte end tidligere. Der kan ogsa ske
det, at "slumrende” nerver vaekkes og begynder at
veere aktive i forhold til at registrere smerte, hvilket
kan betyde, at det, der for oplevedes som helt
normalt, nu opleves som smerte. Samtidig kan
nervesystemet forandre sig, sa smerteimpulser
fortsat sendes af sted pa trods af, at arsagen til
smerten ikke leengere er til stede. Et eksempel pa
dette kan veere fortsatte smerter efter fiernelse af
endometrioseveev.

Smerter i organerne i underlivet fremkalder meget
hyppigere end andre smerter autonome reflekser
sasom kvalme, opkast, blodtryks- og pulszen-
dringer, svedtendens og folelsesmeessigt ubehag
med mere. Dyreforsgg har vist, at smerte kan
overfores imellem organer i underlivet, hvilket kan
vaere med til at forklare eksempelvis smerter i
forbindelse med blaere- og tarmfunktionen hos
kvinder med endometriose pa trods af, at der ikke
kan findes endometriose pa blzere eller tarm. Der
kan ogsa veere overfort smerte fra organerne til for
eksempel hud eller muskler.

Smerter i organerne i underlivet er derfor et
kompliceret samspil, som man endnu kun ved lidt
om, men den viden, man har, kan vaere med til at
forklare det komplicerede smertesymptombillede
hos mange piger og kvinder med endometriose,
samt hvorfor det hos nogen udvikler sig til kroniske
underlivssmerter.

Andre symptomer

Endometriose er kendetegnet ved en rakke
symptomer. De hyppigste er kraftige menstrua-
tionssmerter, smerte ved eeglosning, smerter
mellem menstruationerne, smerte ved vandlad-
ning, smerte ved afforing, forstoppelse, diarre,
oppustethed, uregelmaessig blgdning, kvalme eller
opkast og udpraeget traethed. Ny forskning tyder
pa, at mange af disse symptomer kan vaere udlgst
af endometriosen via reflekser, der lober i
bughulens nervesystem.
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En dansk undersggelse har vist, at nedenstaende
symptomer har en tendens til at optreede samtidig
ved endometriose:

* Underlivssmerter uden sammenhaeng med
menstruation

* Smerter ved vandladning

* Smerter ved afforing

* Uregelmaessig blgdning

* Forstoppelse eller diarre

* Kvalme eller opkast

e Traethed

Nar man sammenholder denne viden med
dyreforsgg og det man ved om smertemekanis-
merne i organerne i underlivet, sa kan det veere
med til at forklare, hvorfor nogle kvinder med
endometriose ogsa oplever smerter i omrader af
underlivet uden endometriose, for eksempel
smerter ved bleere eller tarm. Nervesystemet er
upreecist og sender en regnbyge af smerteimpulser
ud til organerne i underlivet, selvom der maske kun
sidder endometriose placeret pa et enkelt organ.
De nyeste studier tyder altsd pa, at der er en
biologisk forklaring pa de mange uspecifikke
smerter ved endometriose. Denne biologiske
forklaring ber altid indga i leegens overvejelser for
at undgd misforstaelser, stigmatisering, og
psykologiserende forklaringer pa kvinders uspeci-
fikke underlivssmerter, og endometriose bgr altid
overvejes, nar der ses cykliske variationer i
smertesymptomerne i underlivet.

Psykiske smerter — en misforstaelse

Tidligere var der en tradition for at skelne imellem
smerter med en overvejende fysiologisk
arsagsforklaring og smerter med en overvejende
psykologisk eller social arsagsforklaring. Underlivs-
smerter har man tidligere henfart til sidstneevnte
kategori som noget, der var psykisk betinget, men
som beskrevet ovenfor skyldtes det, at den
davzerende viden pa omradet var mangelfuld. | dag
ved man bedre. Det betyder dog ikke, at der aldrig
kan veere tale om en psykisk lidelse som arsag fil
smertesymptomer. Diagnosen af en psykisk lidelse
skal stilles med samme grundighed som en fysisk
lidelse og pa baggrund af selvsteendige symp-
tomer. Diagnosen kan ikke blot stilles i mangel af



bedre, nar der ikke kan findes en fysisk forklaring.
Med den viden vi indtil videre har omkring
smertemekanismerne i underlivet, er det en
alvorlig, risikofyldt og stigmatiserende genera-
lisering at pasta, at kroniske underlivssmerter
generelt eller ofte skyldes psykisk lidelse.

En anden misforstaelse, som ind imellem ses
blandt sundhedsfagligt personale, er ideen om, at
patienten ikke har rigtige smerter men “ondt i
sjeelen”. | denne opfattelse ligger samme misfor-
staelse af arsagen til smerten, nemlig at det mere
handler om patientens psykiske problemer end
"virkelige” smerter. Igen er der med den
nuverende viden tale om en forkert antagelse. |
stedet for at tale om “ondt i sjeelen” vil det veere
relevant at tale om sorg. At blive ramt af koniske
smerter indebeerer for mange ogsa at skulle
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igennem en sorgproces, da det at blive ramt af
kroniske smerter i hgj grad ogséd handler om at
miste. Livet med kroniske smerter betyder et farvel
til mange af de ting, man tidligere kunne geare, og
et farvel til det liv, man har levet indtil nu. Det
betyder, at de folelser, som opstar i forbindelse
med at miste, skal handteres og bearbejdes.
Desuden er det velkendt, at mange patienter med
kroniske smerter pa et tidspunkt udvikler en
depression pa baggrund af de kroniske smerter.
Her er det ogsa vigtigt, at man ser pa bade
smerterne 0g depressionen som genstand for
behandling og ikke blot regner med, at smerterne
forsvinder, hvis  depressionen behandles.
Depression er ofte en fglgevirkning til kronisk
smerte.
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SMERTE — EN HELHEDSOPLEVELSE

De problemer og folgevirkninger, som de fysiske
smerter er arsag til, kaldes ofte for lidelse. Det er
altsa ikke smerterne som sadan, men maden
hvorpa du reagerer pa smerterne mentalt,
folelsesmaessigt og adfeerdsmeessigt, som kan
veere med til at forveerre problemet. Reaktionen pa
smerterne kan vaere bevidst, men ofte er det en
helt ubevidst reaktion, som kan endres til at blive
mere konstruktiv end destruktiv, hvis du bliver
bevidst omkring den. Det drejer sig for eksempel
om de skeeldsord, der dukker op i tankerne og den
angst, vrede, nedtrykthed eller usikkerhed, som du
foler, nar du registrerer smerten. Det kan veere, at
du begynder at undga bestemte ting i et forsag pa
at undga lidelsen og ulykkeligvis kan resultatet af
en sadan "undgaelses-adfeerd” veere et temmelig
begraenset liv fyldt med forsgg pa at kontrollere

Den kropslige fornemmelse ved smerteoplevelsen
kan veere den stikken, breenden, jagen, banken,
muren og sa videre, som du sanser fra det omrade
af kroppen, hvor smerten sidder. Det er oftest ved
den kropslige fornemmelse, at smerteoplevelsen
begynder, og den szetter sa gang i nogle tanker
omkring, hvad det er, du meerker. De tanker, som
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smerterne og undgd lidelsen. Store beslutninger
treeffes pa baggrund af et forsgg pa undgaelse
frem for, hvad der egentlig foles veerdifuldt for dig.

Den traditionelle smertebehandling fokuserer ofte
ensidigt pa at mindske, hvad vi kan kalde for de
rene fysiske smerter, men faktisk er det ogsa
muligt at gare noget for at mindske den lidelse,
som de fysiske smerter medfgrer. Mindre lidelse
kan veere med til at gore den samlede
smerteoplevelse mindre ubehagelig.

Figuren nedenfor er en forsimplet made at anskue
det pa. Groft sagt kan man forstd oplevelsen af
smerte som sammensat af kropslige fornem-
melser, tanker, folelser og adfaerd.

er forbundet med en ubehagelig smerteoplevelse,
bestar ofte af sakaldte katastrofetanker eller
negative tanker. De kan seette gang i folelser af
ubehag, vrede, nedtrykthed, ked af det hed,
frustration, skam, skyld og sa videre, mens den
efterfolgende smerteadfeerd kan beere praeg af
undgaelse, passivitet eller fors@g pa at kontrollere



smerterne for at undga ubehaget eller lidelsen. Da
kropslige fornemmelser, tanker, folelser og adfeerd
pavirker hinanden, er det muligt at sendre pa
smerteoplevelsen ved at andre et eller flere af
disse aspekter.

Nar der er tale om kroniske smerter, er det ofte
sveerest at pavirke de rene fysiske smerter, men
det er som regel der, alt energi bliver sat ind.
Indenfor psykologien behandles smerter oftest ud
fra en bio-psyko-social forstaelsesramme. Det
betyder, at behandlingen fokuserer pa bade fysio-

logiske,

psykologiske og sociale aspekter af

smerteoplevelsen og livet med kroniske smerter.
Nar der ikke lzengere kan geres noget i forhold til
de fysiologiske forhold ved smerten, sa er en af
psykologiens vigtigste metoder at kunne skifte
fokus til de psykologiske eller sociale forhold og
folgevirkningerne af smerterne, hvor der muligvis
kan gares noget.

PSYKOLOGISKE OG SOCIALE
FOLGEVIRKNINGER AF
ENDOMETRIOSE

At leve med endometriose har vist sig ofte at

medfore en

reekke negative psykologiske og

sociale folgevirkninger for de piger og kvinder, som
lider af kroniske underlivssmerter. Folgevirkning-
erne kan vzere sa voldsomme for den enkelte, at
de opleves som mere invaliderende end smerten i
sig selv.

Nedenfor er naevnt en reekke eksempler pa falge-
virkninger, som kan pavirke og begraense livet og
dagligdagen for patienter med endometriose og
kroniske smerter. Falgevirkningerne kan veere:

Fysiske begraensninger og vanskeligheder ved
at udfgre dagligdagsopgaver

Nedsat aktivitetsniveau

Sgvnproblemer, treethed og manglende energi
Koncentration- og hukommelsesbesvaer
Stress

Nedtrykhed eller depression

Vrede

Angst

Skyld og skam

Sorg
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* Problemer i forhold til familie, venner, bgrn,
partner og seksualliv

* Generelt nedsat livskvalitet

De folgevirkninger, der er storst forskningsmaes-
sigt beleeg for forekommer ved endometriose-
betingede smerter, vil blive uddybet i dette heefte.

USIKKERHED

Endometriose er en sygdom, som er kendetegnet
ved usikkerhed pa mange niveauer. Den forste
usikkerhed opstar, nar man meerker de forste
symptomer pa endometriose. Der gar ofte flere ar,
inden kvinderne finder ud af, hvad &arsagen til
deres smerteproblem er. Det kan opleves som en
periode med stor usikkerhed, hvor kvinderne
oplever, at der stilles spargsmalstegn ved det, de
selv maerker. Kan det nu ogsa veere rigtigt? Den
naeste usikkerhed handler om, hvordan sygdom-
men kommer til udtryk og behandles. Der er stor
variation i symptomerne blandt kvinder med
endometriose, hvilket er med til at skabe usikker-
hed omkring sygdommen og behandlingen.
Behandlingen foregar nemlig oftest ved at prove
sig frem. Enhver behandling af endometriose er
individuel, og det er usikkert, hvorvidt behand-
lingen vil virke efter hensigten og hvor laenge.
Derfor folger ofte en usikkerhed om fremtiden.
Bliver jeg smertefri? Kan jeg fa de bern, jeg onsker
mig? Vil jeg kunne varetage et arbejde? Dette er
bare nogle af de spergsmal, som mange kvinder
med endometriose stiller sig selv.

HVERDAGEN

Endometriose er en sygdom, som ofte pavirker
hverdagslivet, hvor seerligt smerter og treethed kan
veere med til at pavirke den made, kvinden
fungerer pa, ogsa kaldet funktionaliteten.
Vanskeligheder ved at udfore dagligdagsaktiviteter
sasom, rengering, indkeb, madlavning og bgrne-
pasning pa grund af smerter og treethed kan vaere
konsekvenserne for mange kvinder. Smerter,



treethed, kvalme, opkast og mave-tarm-problemer
kan have en negativ indflydelse pa sevn, appetit
og mobilitet, som er helt basale menneskelige
behov. Der er ikke sa& meget overskud til at deltage
i sociale aktiviteter eller dyrke sport og motion. Det
kan skyldes manglende energi, smerter eller
behovet for hurtig adgang til toilettet, eller
bekymring for at smerterne forvaerres, nar man er
ude eller er aktiv. Sygdommen kan ogsa pavirke
familierelationen eller forholdet til bgrnene negativt,
og det resulterer ofte i et reduceret selvveerd og
skyldfglelse.

Kroniske smerter vil naesten altid betyde en eller
anden form for begreensning i en persons
muligheder. Er der tale om belastningsudlgste
smerter, vil de saette en greense for de fysiske
aktiviteter, som medfgrer oggede smerter, enten
straks eller som en senere konsekvens. Selv ved
de former for kroniske smerter, der er konstante
eller uafheengige af fysiske belastninger, vil
smerten teere pad den samlede energi, sa
overskuddet til aktiviteter bliver mindre. Det, at
man ikke leengere kan de samme ting som
tidligere, og som man fortsat har lyst til, kan foles
lige sa frustrerende som smerterne i sig selv.
Smerter treetter i sig selv, og de fleste smerte-
patienter har brug for mere tid til hvile i lgbet af
dagen, end de skulle bruge tidligere. Det er vigtigt
at hviletiden ikke bliver fyldt med frustrationer over
alt det, man ikke far naet, men bliver en behagelig
oplevelse i sig selv. Da den aktive tid er blevet
mindre, er det vigtigt, at man prioriterer sine
aktiviteter, sa den kostbare energi ikke spildes pa
mere eller mindre ligegyldige georemal eller
pligtbetonede opgaver, der ikke er strengt ngdven-
dige.

TAB AF KONTROL

At lide af endometriose og kroniske smerter kan
meget ofte forbindes med en folelse af at miste
kontrollen. En oplevelse af selv at veere i kontrol
har vist sig at have stor betydning for oplevelsen af
smerte og evnen til at handtere smerte. Det er ikke
den faktiske kontrol, som har betydning for
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smerteoplevelsen, men personens oplevede
kontrol. Oplevelsen af kontrol over smerten er
forbundet med mindre ubehag, angst og
depression, og personer der oplever personlig
kontrol i forhold til smerten, foler sig mindre
hjeelpelose og har feerre katastrofetanker om
smerten. Det er ikke kun psykologisk, at oplevel-
sen af kontrol har betydning. Ogsa biologisk er
oplevelsen af kontrol forbundet med frigarelsen af
endorfiner, som har en smertelindrende virkning.
At kende arsagen til smerten haenger taet sammen
med oplevelsen af kontrol og er seerdeles vigtig for
den, der oplever smerten, men ogsa for
personerne i dennes omgivelser. Smerte uden en
kendt fysiologisk arsag opfattes ofte som indbildt
eller uvirkelig. Det kan medfore en stigmatisering
og dermed veere en belastende faktor for den
smerteramte. Personer der lider af smerter uden
en kendt fysiologisk arsag udviser flere psykiske
problemer, hgjere grad af angst og depression end
personer, der lider af smerter med en kendt
fysiologisk arsag. At kende arsagen til smerten
agger oplevelsen af kontrol i forhold til smerten, da
det af mange opleves som en forudseetning for at
kunne gore noget effektivt for at lindre smerten. At
fa stillet diagnosen endometriose opleves da ogsa
ofte som en lettelse for de fleste piger og kvinder
med sygdommen, fordi de nu endelig far en
forklaring pa de mange smerter og ubehag. Det er
samtidig med til at legitimere smerterne, nu er det
”i orden” at have smerter, fordi smerterne kan
forklares.

GENEREL LIVSKVALITET

Mere generelt kan man sige, at endometriose er
forbundet med en nedsat livskvalitet, hvor smerten
er en central og destruktiv del af livet med
endometriose. Behandling kan derfor vaere rettet
mod at hgjne livskvaliteten ved at mindske
folgevirkningerne af smerterne ved endometriose
og deres skadelige indflydelse pa dagliglivet, frem
for udelukkende at koncentrere sig om smerte-
lindring.
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PSYKISKE FOLGER AF SMERTER

Undersggelser har vist, at kvinder med
endometriose scorer hgjere pa stress, angst og
depression end kvinderne i den generelle popu-
lation. Igen er det i seerdeleshed smerten, som er
et problem. Kvinderne fgler ikke, at de kan
handtere smerten, og det efterlader dem vrede,
ulykkelige og kede af det. Det kan medfgre en
folelse af hjeelpeloshed, at fole sig isoleret og ikke
veere noget veerd, hvilket gger risikoen for at
udvikle en depression. Der kan veere folelser af
skam eller skyld, og mange kvinder oplever, at det
kan veere sveert at tale om sygdommen med andre,
da de ofte fgler sig mistroede. At blive ramt af en
kronisk sygdom og kroniske smerter kan veere
forbundet med en stor sorg og en folelse af ikke
leengere at kunne kende sig selv eller kunne finde
mening med tilveerelsen.

STRESS

Stress er en betegnelse for kroppens egne
reaktioner pa belastninger og krav udefra.
Evolutioneert set er stress et af kroppens
alarmsystemer, som har til formal at sikre
organismens overlevelse, nar den er truet. Stress
seetter kroppen i stand til to ting: Kamp eller flugt.
Biologisk sker der det, at kroppen @ger produk-
tionen af hormonerne adrenalin, noradrenalin og
kortisol, hvilket blandt andet betyder, at blodet
lgber til musklerne, svedproduktionen seaettes op,
vejrtreekningen intensiveres, blodtrykket stiger,
opmaerksomheden og sanserne skeerpes, mens
fordgjelsen seettes i bero. Kroppen er nu klar til at
tage kampen op eller flygte. Kortvarig stress er
ikke skadeligt, men bliver stressen langvarig eller
kronisk kan stress veere livstruende. Det kan
blandt andet haemme immunsystemet og give
varige skader. Desveerre kan en kronisk
smertetilstand medvirke til at fremkalde en kronisk
stress-tilstand, som igen kan forvaerre smerterne
eller for den sags skyld fremkalde nye smerter.
Smerte kan i sig selv veere en stress-faktor, og det
giver sig selv, at smertepatienter helst skal undga
stress. Mange patienter med kroniske smerter
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prover at holde et hgijt aktivitetsniveau for at blive
afledt fra smerterne, og det i sig selv kan blive
stressende. Det er derimod godt at veere optaget af
noget, som interesserer og motiverer en. For at
undga stress, er det vigtigt at finde en balance
imellem de krav man stiller til sig selv (eller som
stiles af andre), og de ressourcer man har til
radighed. Der er saledes en forhgjet risiko for at
udvikle stress, nar man lider af kroniske smerter,
og psykologiske metoder til stresshandtering kan
veere nyttige at leere til at reducere stress.

Koncentration og hukommelse

Smerter kan pavirke koncentration og hukom-
melse, og er et almindeligt problem forbundet med
kroniske smerter. Nogle gange kan det skyldes
bivirkninger ved medicin, men smerterne i sig selv
kan ogsa virke forstyrrende pa koncentrationsevne
og hukommelse. Man kan sammenligne det med at
skulle udfore et kreevende stykke arbejde i et
stojfuldt lokale, hvor man hele tiden afbrydes.
Kroniske smerter leegger konstant beslag pa
opmeerksomheden, sa man afbrydes i det, man var
i gang med. Det er ofte korttidshukommelsen, der
er problemer med, og det betyder, at det iseer er
aftaler, navne, beskeder og igangvaerende formal,
der forsvinder. Man mener, at det kan skyldes, at
denne information ikke sa nemt overfores til
langtidshukommelsen, og at informationen derfor
ikke lagres i hukommelsen men forsvinder.
Problemer med hukommelsen kan veere frustre-
rende, men det er muligt at benytte andre
teknikker, sdsom at skrive tingene ned, frem for at
bruge al sin energi pa at prgve at huske tingene.

Uddannelse og arbejdsliv

Endometriose og problemerne forbundet med
sygdommen er mest fremtreedende i de ar af en
kvindes liv, hvor hun gar igennem uddannelse og
arbejdsliv. Det betyder, at sygdommen bade har
store personlige og samfundsgkonomiske omkost-
ninger. For det forste er smerterne skyld i, at selv
unge piger har sveert ved at gennemfore deres
uddannelse, og nogen ender med at droppe helt



ud pa grund af smerter. En dansk undersggelse
har vist en nedsat erhvervsevne blandt kvinder
med endometriose sammenlignet med kvinder
uden sygdommen. Seerligt smerter er arsag til den
nedsatte erhvervsevne, men ogsa andre
symptomer, sdsom treethed eller mave-tarm-
problemer kan medfgre vanskeligheder ved at
udfore bestemte opgaver, deltage i mgdeaktiviteter
og andet. Symptomerne kan gore det vanskeligere
at deltage i sociale begivenheder pa arbejds-
pladsen eller i skolen og medfere en folelse af at
veere udenfor. Den nedsatte erhvervsevne skyldes
bade en nedsat effektivitet pa arbejdet, nar
symptomerne er vaerst, men ogsa fraveer fra arbej-
det grundet smerter eller gentagne operationer. En
undersggelse har estimeret, at endometriose
koster det danske samfund op imod 6 mia. kr. om
aret, hvoraf to tredjedele skyldes tabt arbejdskraft.

Et andet problem er, at kvinderne oplever, at det
kan vaere sveert at tale om sygdommen pa arbejdet
eller i skolen, og de frygter for konsekvenserne af
at forteelle det til chefen. Oplevelsen er, at der er
meget tabu og skam forbundet med en kvindes
underliv og menstruation, hvilket gor det sveert at
tale om. | det hele taget kan det vaere sveert at tale
om menstruation, affgringsproblemer og problemer
i sexlivet med personer, som man ikke har en
meget teet relation til.

De sociale vilkar spiller selvfglgelig en stor rolle i
forhold til, hvor svaert et smerteproblem opleves. Er
man gkonomisk godt stillet og har opbakning fra
venner og familie, s& er man bedre rustet til at
kunne handtere smerterne, end hvis man er alene
og gkonomisk traengt. For nogle vil det veere muligt
at arbejde pa trods af de kroniske smerter, og det
kan samtidig veere med til at aflede smerterne, give
mening og struktur i dagligdagen, og det kan veere
med til, at man bevarer sin selvrespekt og sociale
status. Har man mulighed for at arbejde pa nedsat
tid, kan det derfor ogsa veere en god ide at forsgge
at fastholde det. At miste sit arbejde efter laengere
tids sygemelding kan veere lidt af et chok, og
modet med det sociale system kan for mange blive
en ubehagelig overraskelse, hvor hus, bil og aegte-
skab kan ryge undervejs. Det er vigtigt at forsoge
at undga, at et afklaringsforlgb traekker i langdrag,
og for den smerteramte er det vigtigt ikke at lade
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sig blive negativt pavirket af forlabet, da bekym-
ringer og bitterhed ger det vanskeligere at hand-
tere smerterne.

ANGST

Angst er ligesom smerte en del af livet. Den
optreeder almindeligvis kun i korte perioder, men
ligesom med smerter kan angst ogsa veaere
kronisk. Da smerte er kroppens advarsel om at
noget er galt, vil akutte smerter ofte give anledning
til reaktioner, der ligner dem der forbindes med
frygt og angst. Kroniske smerter kan selvfglgelig
ogsa medfare bekymringer og frygt. Det kan veere
frygt for, hvad man fejler, er det alvorligt? Kan det
behandles? Og hvad skal der ske fremover?

Bade generel angst og angst for selve smerten kan
forstyrre og pavirke den fysiologiske smerte-
sansning, og kan ggre nervefibrene mere sensitive
overfor smerte. Angst for selve smerten kan
resultere i undgaelsesadfeerd, som for eksempel
inaktivitet, som igen kan gge tendensen til muskel-
og ledsmerter, altsa sekundaere smerter. Der kan
blive skabt en ond spiral, hvor smerte giver angst
og angst forstaerker smerten, hvis ikke der bliver
grebet ind overfor udviklingen af angst i forbindelse
med kroniske smerter.

Nar man som endometriosepatient er blevet udredt
og har faet en forklaring pa sine smerter, burde
angsten lsegge sig, men folelser er ikke altid
logiske, og eengstelsen kan haenge ved. Det kan
blandt andet komme til udtryk igennem katastrofe-
tanker.

Katastrofetanker om smerten

Nar man oplever smerter, eller sdgar blot forventer
at opleve smerte, kan der opsta katastrofetanker
om smerten. Katastrofetanker opstar i et samspil
imellem negative tanker og folelser. De kommer til
udtryk som en tendens til at ruminere (det vil sige
at gruble eller spekulere laenge) over smerten, at
overdrive hvor stor en trussel smerten er forbundet
med, samt at fole sig hjaelpelos i forhold il
smerten. Katastrofetanker kan ses som et forsgg
pa at forberede sig pa den veerst taenkelige



situation, men de har det med at dukke op igen og
igen. Mange af tankerne har form af ubesvarede
spgrgsmal, som kan neutraliseres ved at man
finder et svar, men far man ikke teenkt tanken til
ende og besluttet sig for en handleplan, sa kan
katastrofetankerne give neering til angst, og de kan
vaere med til at forveerre smerteoplevelsen.
Mange kvinder med endometriose kender til at
have smerte-katastrofetanker i Igbet af den
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periode, der er gaet fra de har maerket symptom-
erne, til de far stillet diagnosen. De tiltagende
smerter kan veere med til at skabe bekymring om,
hvad smerterne mon skyldes, om det noget farligt.
Der er endnu ikke nogen, der kan fortelle dem,
hvad smerterne skyldes. Mange af kvinderne faler
sig i denne periode hjeelpelose, og bade
usikkerheden og katastrofetankerne kan veere med
til at forstaerke smerteoplevelsen.
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DEPRESSION

At fole tristhed er en naturlig del af det at have
kroniske smerter og kronisk sygdom, og mange
med kroniske smerter udvikler pa et tidspunkt en
behandlingskreevende depression. Hvis man lider
af en depression, samtidig med at man har
kroniske smerter, kan det veere med til at forveerre
smerterne, da depression er forbundet med en
lavere smertetaerskel og smertetolerance samt en
hgjere smerteintensitet. Depression og smerte kan
pavirke hinanden gensidigt pd den made, at
kroniske smerter gger risikoen for at udvikle en
depression, og depressionen kan fastholde og
forveerre smerterne.

Depression udlgses ofte af en periode med megen
stress. Det geelder ogsé for andre end kroniske
smertepatienter. Hos smertepatienter kan det veere
den konstante kropslige stress som folger det at
have kroniske smerter, som kan veere forklaringen
pa, at s& mange udvikler en depression, men ogsa
oplevelsen af at miste kontrollen over smerten kan
have betydning for udviklingen af en depression.
Det er kun de feaerreste kronisk smertetilstande,
som alene skyldes en forudgaende depression, og
studier af sammenhaengen mellem depression og
smerter har vist en klar dokumentation for, at
depression udvikler sig som folge af kroniske
smerter og ikke omvendt.

Hvorvidt der er tale om en egentlig depression hos
patienter med kroniske smerter, kan veere vanske-
ligt at afgore. Erfaringen viser, at depression hos
kroniske smerteramte ser lidt anderledes ud end
hos andre. For kronisk smerteramte er det saerligt
symptomerne lav energi og sgvnforstyrrelser, som
er fremherskende, hvilket muligvis kan forklares
ved, at kroniske smerter ofte medfgrer en darligere
spvnkvalitet, som gger treethed og nedseaetter
energiniveauet. Spgrgsmalet er, om der for
kroniske smerter er tale om en global nedtrykthed,
eller om det i virkeligheden er smerterne, som er
skyld i nedtryktheden, saledes at “depressionen”
ville forsvinde, hvis smerterne forsvandt.
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VREDE

Vrede er ligesom tristhed en almindelig folelse i
forbindelse med kroniske smerter. Ved akutte
smerter er vrede ofte en del af den helt abenlyse
reaktion p& smerten, men hos patienter med
kroniske smerter kan vreden have flere ansigter.
Den kan komme til udtryk som voldsom frustration
over en tilveerelse med mange begraensninger,
eller som irritation, hvor man bliver opfarende og
skeelder ud. De fleste oplever, at vrede er en
folelse, som det ikke er socialt acceptabelt at give
udtryk for, og derfor forsgger mange ogsa at skjule
den. Det resulterer alligevel ofte i syrligheder, som
kommer ud mellem sidebenene og gar ud over de
naermeste i ens omgivelser. Det kan med tiden
godt blive et reelt problem i forhold til at bibeholde
en god relation til de neermeste.

Problemet med vreden er ofte, at man ikke ved,
hvor den skal rettes hen. Nogle retter den som
sagt mod de neermeste i omgivelserne, andre
retter den mod behandlerne og behandlings-
systemet, imens endnu andre retter vreden imod
sig selv. At reagere med selvbebrejdelse er ligesa
destruktivt som at skyde skylden pa uskyldige, og
denne form for vrede ses ofte ved depression.
Selvbebrejdelse og vrede rettet mod en selv er
hyppigt forekommende ved kroniske smerter, og
kan muligvis veere endnu en af arsagerne til den
teette sammenhaeng imellem kroniske smerter og
depression.

Det er vigtigt, at man som smertepatient erkender
sin vrede og forsgger at forsta den for at undga at
den rettes forkerte steder hen. Vreden kan nemlig
veere med til at give motivation og energi til at
bekeempe smerterne og de negative falgevirk-
ninger med de midler, man nu engang har il
radighed.



SORG

En helt essentiel del af den psykologiske
smertebehandling er det eksistentielle perspektiv.
At blive ramt af kroniske smerter medfgrer ofte et
tab og en sorg, som skal bearbejdes. Det er et tab
af det liv, man kender til og havde, et tab af
muligheder og méaske ogsa et tab af identitet.
Mange ting forandres og det kan derfor blive til et
farvel til det liv man havde fgr smerterne.
Processen at bearbejde den sorg som kroniske
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smerter kan medfore indebeerer ofte en erkendelse
af tabet, bade pa et intellektuelt og pa et
folelsesmeessigt plan, at handtere de til tider
voldsomme folelser, som sorgen bringer med sig
og at begynde at se nye muligheder med livet. Det
kan veere ngdvendigt at give slip pa det, der var,
for fuldt og helt at kunne treede ind i livet igen med
de nye betingelser, som smerterne kraever. Det er
vigtigt, at na til en form for accept af smerterne
som et livsvilkar, for at livet kan ga videre med
andet end sygdom og smerter.
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MAVE- TARM PROBLEMER EN HYPPIG
FOLGE AF SMERTER

Mange kvinder med endometriose oplever
forskellige mave-tarmproblemer. Det kan veere
mavesmerter, oppustethed, gget luftafgang, diarré
og/eller forstoppelse og smerter i forbindelse med
at skulle af med affgring. Forskning tyder pa, at
endometriose kan veere arsag til forskellige mave-
tarm-problemer, herunder smerter, da endome-
triosen pavirker bughulens nervesystem og ger det
mere sensitivt overfor smerte, samt udlgser
reflekser der pavirker tarmens funktion. Det kan
veere med til at forklare, at kvinder med endome-
triose meget ofte oplever de samme symptomer
som ved den funktionelle tarmlidelse kaldet irritabel
tarm (IBS). IBS er kendetegnet ved visceral
hypersensitivitet, hvilket vil sige overfglsomhed
overfor pavirkninger i eller omkring de indre orga-
ner i bughulen, dermed ogsa tarmen. Det betyder,
at personer med IBS oplever storre smerte og
ubehag fra tarmen end raske personer ved de
samme pavirkninger af tarmen, og de kan vaere
mere overfglsomme overfor faktorer, der kan
pavirke tarmens funktion, f.eks. bestemte fade- og
drikkevarer. Tarmens naturlige beveegelser er ogsa
pavirket, hvilket betyder, at diarre og forstoppelse
lettere kan forekomme og udlgse koliklignende
smerter. En sund kost og livsstil menes derfor at
kunne gavne mave-tarm-problemer, herunder
smerter ved endometriose.

KOST

Det er vigtigt, at kroppen hele tiden far tilfert energi
for at kunne opretholde alle dens funktioner,
herunder opbygning af nye celler og reparation af
eksisterende celler. Den energi, som kroppen skal
bruge, stammer fra naeringsstoffer i den mad, vi
spiser, hvor en stor del af den mad, kroppen
absorberer, anvendes il livsvigtige processer,
imens resten udskilles via urin og affgring.

Hvad er sa egentlig en sund kost og livsstil, nar
man lider af endometriose? Der er ikke meget
forskning pa omradet, og derfor leener man sig op
af de generelle anbefalinger til en sund kost og
motion. To erneeringsfaglige eksperter har i en
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bog, som udgives af Endometriose Foreningen,
givet deres bud pa, hvad en endometriose-venlig
kost og livsstil indebeerer. Disse er:

Spis varieret kost — og en tilpas mangde

Spis regelmaessigt i lobet af dagen og giv dig
god tid

Spis mest af det umaettede fedt fra fisk og
planter og spar pa det maettede fedt fra dyr og
malkeprodukter

Spis vegetarisk én gang om ugen
Spis fiberrigt

Veaelg seesonens og gkologiske frugt og
grontsager — gerne 600 gr. om dagen

Spar pa sukkeret fra slik, sodavand og sade
sager — men nyd det, nar du spiser det

Spar pa alkohol - men nyd det nar du drikker
det

Lider man af ubehagelige symptomer fra mave og
tarm pa trods af, at man felger de generelle rad til
en sund kost, er det muligt at afprove forskellige
dizeter malrettet specifikke symptomer sasom
menstruationssmerter eller 1BS-lignende symp-
tomer. Her vil det vaere en god ide at kontakte en
erngeringsfaglig specialist, som kan hjeelpe dig i
gang og give dig rad og vejledning.

MOTION

Det er vigtigt at motionere regelmeessigt for at
fremme den generelle sundhed. Fysisk aktivitet har
en lang raekke positive sundhedsmaessige
gevinster, og er seerlig relevant i forhold til
endometriose af flere arsager. Regelmaessig
motion menes at have en gavnlig effekt pa
sygdomme, som involverer inflammatoriske
processer og menes tilmed at mindske niveauet af
gstrogen i kroppen. Derudover har motion en
smertelindrende effekt, fordi der under fysisk
aktivitet udskilles nogle af kroppens egne
smertelindrende stoffer, kaldet endorfiner. Pa den
made kan motion virke som en mild form for
smertelindrende medicin.



Motion kan hverken kurere endometriose eller
kroniske smerter, men det kan vaere med til at
afhjeelpe nogle af de symptomer, som sygdommen
kan medfgre. For eksempel gges risikoen for
forstoppelse nar man er meget stillesiddende, da
tarmene gar mere i sta, end nar vi bevaeger os.
Fysisk beveegelse er altsa vigtigt i forhold til en
optimal tarmfunktion og kan veere med til at
afhjeelpe blandt andet forstoppelse. Motion og
fysisk bevaegelse kan samtidig veere en god
afledning fra sygdom og smerter, og det kan veere
med til at @ge den mentale sundhed og
selvveerdet, samt give mere energi og mindre
traethed i hverdagen.

Med motion mener man alle former for fysisk
aktivitet, som ggr, at du som minimum fgler dig en
smule forpustet. Det kan veere alt lige fra havear-
bejde, gature med hunden eller at tage trappen, til
mere formaliseret treening, sasom boldsport,
styrketreening, lob, cykling med mere. Der er ingen
specifikke anbefalinger om, hvilken motionsform du
skal veelge, nar du lider af endometriose, og der er
heller ikke saerlige former for motion, som du bar
undga. Hvad du veelger afhaenger af dit udgangs-
punkt, det vil sige dit treeningsniveau, som det ser
ud lige nu, dine udfordringer, dine personlige
preeferencer og selvfolgelig, om der er bestemte
former for motion, som du oplever har en seerlig
gavnlig effekt pa dine symptomer, eller om der er
bestemte former for motion, som du oplever
forveerrer dine smerter, og som du derfor bor
undga.
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Der er heller ikke nogle seerlige anbefalinger til,
hvor meget eller hvor leenge du skal dyrke motion,
nar du lider af endometriose. Sundhedsstyrelsens
anbefalinger er, at man motionerer i 30 minutter
om dagen, hvilket inkluderer alle aktiviteter, som
gor dig forpustet. Det er helt i orden at opdele de
30 minutter i flere perioder, dog minimum 10 minut-
ter sammenhaengende, far det teeller for motion.

Na man lider af smerter og treethed, kan det veere
rigtig sveert at komme i gang med at motionere.
Derfor er det vigtigt at understrege, at lidt motion er
bedre end ingen motion.

SUNDHED

Sundhed handler ikke kun om kost og motion. Man
kan ogsa tale om psykisk eller mental sundhed
eller om velvaere. Det er ogsa vigtigt at pleje dit
velvaere, det vil sige at gare noget godt for dig selv
ind imellem. Det kan veere alt lige fra de sma
stunder i hverdagen, hvor man nyder en ’rigtig”
kop kaffe eller foreerer sig selv en tur i biografen til
at sorge for at spise sundt og dyrke regelmeessig
motion og til de storre ting som at foreere sig selv
en tiltreengt ferie til et varmt og solrigt sted eller
maske bare en weekend i et lant sommerhus med
tid til naerveer og familien. Det er vigtigt at passe
godt pa sig selv og gare noget godt for sig selv, da
det ogsa kan vaere med til at forbedre dine smerter
og @ge din livskvalitet.



SESSION 7

ELATIONER, SERSURLITET 06
ERTILITET

FAMILIE 06 VENNER

© BARNENE I FAMILIEN
PARFORHOLD 06 SEKSUALLIV

o FERTILITET 06 ANSKET OM BARN




FAMILIE OG VENNER

Kroniske smerter er ikke kun kvindens problem,
det bergrer hele familien, parforholdet, barnene og
vennerne. Nar man er kronisk syg er det godt at
have en familie og gode venner omkring sig til at
hjeelpe og stotte, og har man ikke familie, er det
seerligt vigtigt at passe godt pa de gode venskaber,
man har. Det kan veere en enorm lettelse at have
nogen at tale med om det, som er sveert og om de
folelser, som man oplever i forbindelse med smer-
terne, og det betyder meget, at de neermeste kan
forsta en.

| de forste ar hvor man lider af endometriose og
vedvarende smerter, far sygdommen og smerterne
selvsagt en stor opmaerksomhed. | denne periode
er det rigtig vigtigt at veere opmeerksom pa, at nar
sygdommen og smerterne viser sig at veere
kroniske, og situationen maske ikke umiddelbart
forandrer sig, s& kan det veere en udfordring og
faktisk en belastning for familie og venner at blive
ved med at hore den samme klage fra den
smerteramte over, hvor uretfeerdig tilveerelsen er.
Det kan teere hardt pa omgangskredsen, og mange
oplever, at tidligere venner falder fra. Det kan vaere
fordi den smerteramte selv isolerer sig, men det
kan ogsa veere fordi vennerne har sveert ved at
forholde sig til sygdom og lidelse, saerligt nar der
ingen forandringer sker. Parforhold og segteskaber
kan ogsa ga i stykker i denne periode, og det kan
derfor veere en aflastning for familie og venner,
hvis man melder sig ind i en patientforening eller
bruger en stattegruppe til at dele bade frustrationer
og gode rad til, hvordan man handterer sygdom-
men og smerterne. Som kronisk smertepatient skal
man passe godt pa sine sociale relationer, da de
far stor betydning fremover, og da det kan veere
sveerere at etablere nye venskaber pa grund af de
begreensninger, som smerterne kan medfore. At
dele bade det gode og det darlige med andre i
samme situation kan vise sig at veere en stor hjaelp
for personen med kroniske smerter, samtidig med
at det kan veere det, som far venskaber og
familieforhold til at holde.

Som tiden gar og efterhanden som situationen
forandrer sig og man bliver bedre til at handtere
smerterne er det nye udfordringer, man mader i
forhold til familien og vennerne. Langt de fleste
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foler et steerkt behov for at hjeelpe en person, som
lider af sygdom og smerter, men nu er det ikke
sikkert, at man som smertepatient har det samme
behov for konstant at blive mindet om sin sygdom
og smerter. Nu har man maske brug for at snakke
om helt almindelige dagligdagsting og ikke hele
tiden blive spurgt til, hvordan man har det. Mange
oplever, at de bliver i darligt humer og maske
ligefrem at smerterne forsteerkes, nar de bliver
mindet om dem. Derfor kan det veere en god ide at
forteelle bade familie og venner, hvordan situa-
tionen nu ser ud, og hvad det helt konkret er, man
har brug for fra dem. Hvad har man brug for, at de
sporger til? Hvilke hensyn skal der tages? Og hvad
har man brug for hjeelp til?

Bornene i familien

Nar man som smertepatient har mindre born,
oplever mange en darlig samvittighed og tristhed
over, at man ikke er i stand til at lave de aktiviteter
sammen med dem, som man gerne vil og tidligere
har kunnet. Man er maske ked af, at man ikke kan
tilbbyde det samme som “andre foreeldre” kan, og
det kan veere, at man er flov over, at barnet skal
have venner med hjem pa besgg, hvis man er ngdt
til at ligge pa sofaen. Den darlige samvittighed er
ofte ubegrundet, og det er vigtigt at huske, at born
er meget rummelige, og det vigtigste er, at man er
til stede og nzerveerende sammen med dem, og sa
ma man finde pa andre aktiviteter som man kan
lave sammen. Hvis man er i darligt humegr pa
grund af smerterne er det vigtigt at fa fortalt
barnene, at det ikke har noget med dem at gore.
Barn opfatter mange flere signaler, end vi tror, og
det er vigtigt, at barnet ikke tolker det, som at de er
skyld i, at mor eller far er i darligt humer.

PARFORHOLD OG SEKSUALLIV

Det kan veere vanskeligt at vaere partner eller
egtefeelle til en kronisk smertepatient, men ofte
kommer man langt med en god kommunikation.
Det er som regel ikke de praktiske ting, som
agtefeellen ma tage sig af, som er arsagen til
vanskelighederne, selvom det ofte er det, som kan
veere bekymringen for den smerteramte.



Vanskelighederne er meget oftere forbundet med
det foglelsesmaessige og kommunikationen. Det er
vigtigt at fa snakket om, hvad tristheden, vreden og
sa videre skyldes, sa folelserne ikke bliver
fejlopfattet, og det er vigtigt at fa talt om, hvornar
det er ok at sparge, og hvornar man bare egnsker
at veere i fred. Der er brug for en eerlig og direkte
kommunikation, da partneren ikke er tankelaeser.

For kvinder med endometriose er det i seerdeles-
hed smerterne, som har en negativ indflydelse pa
parforholdet og seksuallivet. Mange kvinder med
endometriose oplever smerter ved samleje, som
kan vare ved i timer, ja op til dage efter samleje.
For nogle kvinder betyder det, at der ma eendres
stilling mange gange i et forsgg pa at finde en
made at have samleje pa, som er mindst mulig
smertefuld. Andre ma afbryde samlejet, og for
nogen bliver resultatet, at de helt forsgger at undga
at have samleje. Det kan fa en negativ indflydelse
pa parforholdet, hvor kvinden fgler sig utilstreek-
kelig eller foler skyld, hvilket kan resultere i, at
parforholdet gar i stykker. Andre fortseetter med at
have samleje pa trods af smerter, fordi
endometriose ikke skal have lov til at ogdelsegge
endnu et parforhold, eller fordi der er et
breendende @nske om at opna graviditet.

Nogle af de seksuelle problemer, som hyppigst er
forbundet med endometriose, er:

Dyspareuni er lsegelatin for smerter i konsor-
ganerne eller underlivet hos kvinder i forbindelse
med samleje. Det opleves ofte som smerter dybt
inde i bunden af skeden i forbindelse med samleje.
Ofte har dyspareuni fysiske arsager, nogle af disse
kan behandles, andre ikke. Endometriose som
sidder rektovaginalt, hvilket vil sige i hulrummet
bag ved skeden op imod endetarmen, samt den
infiltrerende endometriose, er ofte de typer endo-
metriose, som giver smerter ved samleje, men
ogsa endometriose andre steder i bughulen kan
medfore dyspareuni.

Vaginisme er betegnelsen for  ufrivillige
krampesammentraekninger af kvindens skede ved
forseg pa indfgring af savel penis som for
eksempel tamponer, hvor det opleves som
smertefuldt. Der kan veere tale om en indleert
afveergereaktion fordi man tidligere har oplevet
smerter eller ubehag i forbindelse med samleje,

34

eller det kan vaere en psykologisk betinget
reaktion. Udfordringen er, at muskelsammentrak-
ningerne sker automatisk og ubevidst, men det kan
i mange tilfeelde behandles med en gradvis
afleering af reaktionen.

Manglende lyst. Smerter nedsaetter almindeligvis
lysten til seksuel aktivitet, da smerte per definition
er en oplevelse forbundet med ubehag, hvorimod
seksuallivet sesedvanligvis forbindes med lyst.
Smerte og seksuel lyst synes dermed at veere
uforenelige storrelser, og mange af de mennesker,
som har et smerteproblem, oplever da ogsa
problemer eller udfordringer med deres seksualliv.
Problemerne kan veere direkte, som beskrevet
ovenfor, i form af o@gede smerter, nar man er
seksuelt aktiv, eller det kan veere indirekte i form af
nedsat eller manglende lyst. Seksuallivet kan let
blive preeget af negative forventninger eller
preestationsangst, og for nogle vil det ligefrem ga i
sta. Det er derfor vigtigt, at man arbejder pa, at
seksuallivet ikke begreenses ungdvendigt af
smerterne, eller gar i sta pa grund af dem. Det kan
man gore ved at tage helt praktiske hensyn,
sasom at zendre stilling eller finde helt nye metoder
at veere sammen pa, nar smerterne bliver udlgst af
en bestemt seksuel aktivitet, eller hvis szerlige dele
af kroppen er gmme. Det er vigtigt ogsa at
bemaerke, at seksuel stimulering og ophidselse
omvendt under de rette omsteendigheder kan virke
midlertidigt smertedaempende.

For en partners vedkommende kan der ogsa opsta
seksuelle problemer som folge af den andens
sygdom/smerter. Det er almindeligt, at lysten
gradvist kan aftage eller helt forsvinde, enten fordi
man oplever at seksualiteten bliver forbundet med
noget besveerligt og omsteendeligt, og/eller fordi
man har oplevet, at den anden har oplevet smerter
i forbindelse med det seksuelle samveer, hvilket er
noget, de feerreste kan abstrahere fra. Hvis man
primeert har oplevet, at seksualiteten har drejet sig
om at have samleje og har lille eller ingen erfaring
med andre seksuelle handlinger, kan man ogsa
fole sig usikker og handlingslammet i forhold til at
turde tage initiativer til seksuelt samveer. Hvis
partneren er en mand, kan der ogsa opsta
rejsningsproblemer, hvilket selvfalgelig ogsa
hanger sammen med folelsen af usikkerhed og



angsten for at tilfare den anden smerte. Hvis der
samtidig er et fertilitetsgnske, kan der komme et
stort fokus pa udlgsningen, hvilket kan resultere i
problemer med rejsning og udlgsning for nogle,
fordi der opstar et stort forventningspres om at fa
udlgsning sa hurtigt som muligt, s& det ikke skal
gore ungdvendigt ondt pa partneren.

Det er vigtigt i forhold til seksualiteten, dels at
udvide begrebet og repertoiret til at omfatte mere
og andet end samleje, samt at disse andre
aktiviteter ikke anses som mindrevaerdige i forhold
til samleje. Det er vigtigt at forventningsafstemme,
og i hgjere grad end man maske ellers ville gare
kommunikere omkring preeferencer vedrgrende
bergring og stimulering, sa begge foler sig trygge
med hensyn til, om det seksuelle samveer vil veere
rart for begge parter og fri for smerter.

Fertilitet og onsket om born

Oveni smerterne ved samleje er der for mange
kvinder med endometriose ogsa et fertilitets-
problem, det vil sige vanskeligheder ved at opna
graviditet. Arsagerne til fertilitetsproblemer ved
endometriose kan veaere flere, og man kender
endnu ikke s& meget til det. Der er de abenlyse
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tilfeelde, hvor endometriosevaev er skyld i sammen-
voksninger, som kan lukke af for passagen mellem
&eggestok, seggeleder og livmoder, og som derved
umuligger, at a&g og saedcelle kan komme i
kontakt. Endometriosevaevet menes ogsa at
udskille stoffer, som kan have en negativ indfly-
delse pa befrugtning og aeggets mulighed for at
seette sig fast. Hvordan det helt konkret forholder
sig, ved man ikke meget om endnu.

Nogle af de andre problematikker, som er
forbundet med @nsket om at blive gravid, nar man
lider af endometriose, er, at kvinden i forsgget pa
at blive det, skal stoppe sin hormonelle behandling
af endometriose. Der vil dermed veere risiko for, at
sygdommen udvikler sig eller smerterne forveerres,
hvis forsgget star pa over leengere tid. Samtidig
kan ggede smerter gore det endnu vanskeligere at
gennemfgre et samleje.

For mange kan det vaere nodvendigt at sgge hjeelp
i form af fertilitetsbehandling for at opna graviditet,
men dette er ikke i sig selv en garanti for, at gnsket
om bgrn kan blive opfyldt. Det lykkes dog heldigvis
for langt de fleste kvinder, som lider af
fertilitetsproblemer grundet endometriose at opna
graviditet ved hjeelp af fertilitetsbehandling.



SESSION 8

[DENTITET 06 MENING




Erfaringen viser, at de, som finder en mening trods
sygdom og smerter, er bedre til at handtere
sygdommen og smerterne end de, som farer vild i
meningsleshed og hablgshed. Spergsmalet er
dog, hvordan man finder mening med lidelse?

Nogle mennesker finder mening i bakspejlet. De
ser tilbage pa tidligere tiders smerte og sygdom og
finder der fornyet identitet. Det er vigtigt at forsta,
at den enkelte selv ma keempe hardt for at finde
mening med lidelsen, og at det ikke er nogen let
opgave. At finde mening midt i hablgshed, i det
urimelige og ubeerlige, er ikke noget nogle
mennesker bare kan. Det er noget, man bliver ngdt
til at leere pa grund af nogle livsomstaendigheder.
Det handler om at finde en mening med sit liv pa
trods af lidelse. Det er ikke en abstrakt mening
man skal sgge efter, men en mening som er
konkret og kan udleves i det virkelige liv.

De fleste af os har som regel en umiddelbar
oplevelse af, at verden giver mening, og det er
ogsa en ngdvendighed for at f& hverdagen til at
kere. Men nar vi kommer ud for uforudsete ting,
der ryster vores tro pa dette, konfronteres vi med,
at det muligvis kun er en illusion, at ting giver
mening. Det kan veere, hvis vi oplever at nogen
dor, at vi bliver udsat for vold eller andre
forbrydelser, eller at vi rammes af sygdom og
smerter. Dette kan udlgse det, man kalder en
"eksistentiel krise”.

De "eksistentielle grundvilkar” er:

Isolation. Vi er alle sammen alene, vi fodes alene,
og vi dar alene. Dette skal forstas sadan, at uanset
hvor taet vi foler os pa andre mennesker, er der
aldrig nogen, der helt kan vide, hvordan det er at
veere os, ligesom vi heller ikke helt kan vide,
hvordan det er at vaere en anden. Nar man bliver
syg, konfronteres man ofte med dette pa
forskellige mader. For eksempel ved at andre
prover at "hjeelpe”, men at hjaelpen ikke er det, vi
har brug for, og at den anden maske slet ikke
undersgger, hvad det er vi treenger til i den aktuelle
situation. Dette kan for nogle fore til en folelse af at
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veere meget alene, ogsa selvom man har en stor
flok af velmenende venner og familie omkring sig.

Frihed. Dette lyder maske ikke umiddelbart som
en darlig ting men kan godt vaere lidt angstprovo-
kerende. Det skal forstas sadan, at vi alle er frie il
at treeffe vores egne valg, men at dette ogsa
betyder, at vi selv er ansvarlige for konsekven-
serne af disse valg. Vi kan ikke give andre skylden,
hvis det gar galt.

Meningsloshed. Mennesket som vaesen har
tilsyneladende brug for at ting giver mening, og har
igennem tiden sogt den mange steder, blandt
andet i religion. Men for mange mennesker idag er
tro ikke en selvfolgelig del af deres liv. Derfor
sgger mange mening andre steder. Oplevelsen af
mening er iseer sarbar, nar man rammes af
sygdom. Som sagt har vi ofte som udgangspunkt
en oplevelse af mening og sammenhang, men
nogle gange kan denne mening blive udfordret, og
det kan veaere sveert at se sammenhangen i det,
der sker. "Hvorfor sker dette for mig?” "Hvad skal
jeg stille op med mit liv nu, hvor jeg ikke kan....?” |
sadanne situationer vil man veere ngdt til at
revurdere den oplevede mening og maske finde en
ny konkret mening med sit liv. Dette kan vaere en
stor, men nodvendig udfordring.

Daden. Vi skal alle dg. Dette er ogsad noget, de
fleste af os veelger at se bort fra i det daglige,
selvom vi et eller andet sted godt ved det. Men en
konstant bevidsthed om det ville for nogle virke
lammende. For andre kan det dog veere en
inspiration til at fa mest muligt ud af livet, imens
man har det.

De to punkter som man iseer rammes pa ved
sygdom, er folelsen af isolation og folelsen af
meningslgshed. Nogle mennesker far det selv
bearbejdet og sat pa plads, men andre har brug for
hjeelp til det. Det kan dog vaere en hjeelp i sig selv
at vide, at det ikke er usaedvanligt at opleve
sadanne tanker og falelser.



SESSION 9

ET GODT LIV MED ENDOMETRIOSE




Nu er vi naet til den del af haeftet, hvor det er dig,
som skal til at udfylde siderne. For hvad der er et
godt liv med endometriose for dig, kan kun du
svare pa. Vi kan stille spgrgsmélene, som maske
kan hjeelpe dig til at finde nogle svar inde i dig selv,
0g som du kan bruge til at komme videre med dit
liv pA en god og veerdifuld made, pa trods af
sygdom og smerter.
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Hvad er livskvalitet for dig?

Hvad er et godt liv med endometriose/smerter
for dig?

Hvis du ikke kan blive fri for dine smerter, hvad
vil du sa bruge dit liv pa?



SESSION 10

AFSLUTNING




Du har nu deltaget i 10 ugers intensiv
smertehandteringskursus, og vi haber du har faet
noget viden og nogle redskaber med dig, som du
kan bruge til at se fremad og til at handtere de
smerter, du i fremtiden matte opleve.

VI ANSKER DIG ALT DET BEDSTE
FREMADRETTET.
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ENDOMETRIOSE

| dette haefte far du en grundig gennemgang af sygdommen endometriose:
Dens fysiske udtryk, smerte-konsekvenserne, samt potentielle andre fysiske,
psykiske og relationelle konsekvenser, som den kan have.

Med denne viden bliver du godt kleedt pa i forhold til bedre at kunne handtere
sygdommen.
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