Sluttrapport til ExtraStiftelsen —

Forebygging og Rehabilitering

Blodig Alvor, en film om endometriose og adenomyose

Skrevet av: Anja Stenslette. 22 August 2019



ENDOMETRIOSE

Innholdsfortegnelse

) X0} ¥o) x'¢ DU side 3

Sammendrag. ... .. ..o, side 4

Kap 1. Bakgrunn for prosjektet/Malsetting..............ooooiiiiiiiiiiiii. side 6
Kap 2. Prosjektgjennomforing/Metode. ... side 7

Kap.2.1 Filmpremiere Gimle Kino

Kap 3. Resultater og resultatvurdering................... i side 12
Kap 4. Oppsummering/Konklusjon/Videre planer...................o, side 14
Vedlega. .. .o side 17-29

Startskudd DNB

Invitasjon til filmpremiere pa Gimle Kino

Avisutklipp fra avisen Hadeland

Mediaomtale for visning péa Filmfestivalen 1 Honetoss november 2018

Helsesista seere snap chat

Filmpremiere Gimle Kino- referat fra paneldebatten



ENDOMETRIOSE

Forord

Vii Endometrioseforeningen er utrolig takknemlig og stolte for at filmen Blodig Alvor ble en
realitet. Denne filmen betyr utrolig mye for oss alle sammen, og ikke minst for alle

medlemmene vare.

Dette er et forebyggings- og rehabiliteringsprosjekt. Malet med prosjektet er a oke kunnskapen
om tilstandene endometriose og adenomyose, og & redusere den lange tiden det tar for & ta en

diagnose.

Endometriose er en kronisk sykdom som kan fore til sterke kroniske smerter og infertilitet.
Hos noen kvinner finnes vev som ligner livmorslimhinnen utenfor livmoren, hvor det ikke
horer hjemme. Nar dette oppstar kalles det endometriose. Dette vevet blor hver maned, blodet
blir fanget inne i1 bukhulen, og forer til cyster pa eggstokken, inflammasjon, smerte, og skader
pa omliggende omrader 1 form av blemmer, sammenvoksinger og arrdannelse. De vanligste
stedene a finne endometriose er i bekkenet, rundt eggstokkene, egglederne, utenpa livmor, samt
omrddet mellom livmor og endetarm. Endometriose kan ogsa bli funnet pa tarm, blaere og i mer

sjeldne tilfeller andre organer.

Endometriose er en av de vanligste kvinnesykdommene, likevel er den lite kjent. Mangel pa
kunnskap, bade hos befolkningen generelt og hos helsepersonell gjor at det tar i dag
gjennomsnittlig 6-7 ar a fa diagnosen 1 Norge, det taler i grunn for seg selv. I mellomtiden far
sykdommen utvikle seg fritt og edelegge underlivene til mange av disse jentene. Dette onsker

Endometrioseforeningen a gjore noe med.

Vi vil rette en stor takk til Exstrastiftelsen for at vi fikk tildelt midler til denne viktige filmen.
Vi vil ogsa si tusen takk for godt samarbeid til alle leger, og ellers de medvirkende i filmen som

har stilt opp, og vist stort engasjement under hele filmprosessen.



ENDOMETRIOSE
Sammendrag

Film er et viktig virkemiddel for & na frem til folk. Med filmen Blodig Alvor har vi nadd ut til
over 11000 bare pa You Tube, samt alle filmvisninger Endometrioseforeningen har hatt pa

sykehus, Stortinget, Filmfestival og hos avtalespesialister.

Vart mal med denne filmen er at det blir okt fokus, okt kjennskap og okt kunnskap rundt
endometriose og ademyose. P4 denne méaten vil helsepersonell pé et tidligere tidspunkt kunne
hjelpe unger jenter og sende de videre hvor de kan fa hjelp. Dersom tilstandene kan oppdages
pé et tidligere tidspunkt, og med det begrense de personlige omkostningene en slik sykdom kan

innebaere, vil det fa en stor verdi for samfunnet. A lage film var en spennende prosess.
Endometrioseforeningen mener at filmen Blodig Alvor har hatt stor verdi for malgruppen.

Filmen hadde premiere pa Gimle Kino lerdag 20 oktober med narmere 280 personer tilstede.

BL
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Etter filmvisning var det paneldebatt. Se eget vedlegg med referat fra paneldebatten.

Alle debattdeltakere er enige i at det er viktig med tidlig diagnostisering av endometriose, og at
forsinkelsen av diagnose som 1 gjennomsnitt er pa 7 ar i navaerende stund kan fi store
konsekvenser for jenter og kvinner som er rammet. Et av debattens viktigste tema er okt
kunnskap, for a forhindre denne forsinkelsen, da spesielt hos helsesostre og fastleger, men ogsé
tolkeopplysning. Overlege Thomas Thaulow ved OUS papekte at det bor vaere kompetansekrav

til de som skal behandle endometriose kirurgisk.

Malsetningen er gjennom & skape storre bevissthet rundt sykdommen og begrense omfanget
og tiden det tar for den oppdages. Resultatet er vanskelig & méle, men vi har en jevn strom av
Jenter fra hele landet som har kontaktet oss pa telefon med ulike sporsmal. Vi vektlegger
likepersonsarbeid, og de svarene vi gir er basert pa mange ars erfaring med hva sykdommen
kan innebaere. Vi haper selvsagt at dette har veert med pa a bidra til at flere med endometriose

tar diagnose pa et tidligere stadium.

Vi anser prosjektet som vellykket og utfert. Vi kommer til a fortsette a jobbe med ungdom som
malgruppe, og har na satt igang med & lage film del 2, en kortere film pa ca 20 minutt. Her er
malgruppen de yngre jentene fra ungdomsskolealder. Mélet er at denne filmen skal vises pa

ungdomsskole og pé helsestasjoner. Vi onsker a fa til en avtale med Helsesykepleierne pa

landsbasis.
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Kap 1. Bakgrunn for prosjektet/Malsetting ' S

Tittelen pa filmen valgte vi fordi vi 1 Endometrioseforeningen synes at sykdommen
endometriose pa mange mater virkelig kan vare et blodig alvor.

Det er forunderlig at kunnskapen om sykdommen er sa lav blant helsepersonell og
befolkningen, serlig med tanke pa hvor vanlig den er. Den rammer med sikkerhet 10 % av alle
kvinner i fruktbar alder, men morketallene antas a vaere store. Mangel pa kunnskap gjor at det

gjennomsnittlig gar 6-7 ar for diagnosen settes. Dette er altfor lenge.

Det viktigste filmen skal formidle er informasjon om endometriose og adenomyose. Dette skal
vere en informasjons-/ og opplysningsfilm som skal kunne bidra til at flere far kjennskap til
disse diagnosene. Gjennom intervju med ulike pasienter som har sykdommene, samt

helsepersonell, vil denne filmen kunne sette fokus pa diagnosene pa en helt ny mate.

Endometriose er en sykdom som péavirker pa mange plan. Svart smertefull menstruasjon
og/eller egglosning, smertefulle samleier, smerter ved avforing/vannlating eller smerter i
bekkenomréadet som er der hele tiden og som hos mange blir kroniske. Slik det er 1 dag s
tvinges altfor mange kvinner til a finne mestringsstrategier som innebzerer redusert arbeidstid,
avbrutte studier, uferetrygd, tap av karriere, avstaelse fra seksualliv, og for noen et liv uten
barn. Vi tror at om vi skal klare a gi kvinner med endometriose den hjelpen de trenger, sé er
det helt nedvendig med et kunnskapsloft. Vi mé slutte & normalisere smerter hos kvinner!
Kvinner trenger informasjon om hva som er normal menstruasjon og hva som ikke er normal

menstruasjon.

Malet & gi kvinner med endometriose den hjelpen de trenger, men da er det helt nedvendig
med et kunnskapsleft. Hva som er normal menstruasjon og hva som ikke er normal
menstruasjon, bor bli pensum pé skolen. Barneleger, sykepleiere, helsesostre og
allmennpraktiserende leger trenger mer informasjon om hvilke symptomer man ma reagere pa

slik at jenter og kvinner med endometriose raskere kan fa diagnosen.

Ved at det blir storre fokus, kunnskap og kjennskap til bade endometriose og adenomyose, vil

flere unge jenter ta muligheten til hjelp pa et tidlig tidspunkt.



Kap 2. Prosjektgjennomfering/Metode ENDOMETRIOSE

Hosten 2017 startet Endometrioseforeningen Norge med a lage en Norsk opplysningsfilm om
Endometriose og Adenomyose. Denne filmen ble ferdig og hadde premiere lordag 20. oktober
2018 pa’ Gimle kino i Oslo. Bakgrunnen for at vi ville lage en slik film var at vi ville spre
informasjon som kan bidra til at jenter far diagnosen pa’et tidlig tidspunkt. Malet er at jenter
med unormalt sterke menstruasjonssmerter ma fa’ den hjelpen de trenger i mote med
helsepersonell. Videre haper vi at filmen forhapentligvis vil det bidra til at bade befolkningen

generelt og helsepersonell som ikke vet hva dette er til a' forsta’alvoret i denne sykdommen.

[ 2017 august startet vi med a filme hos Hausken klinikken pa Lysaker og intervjue Jon
Hausken. Hausken klinikken er Norges storste IVEF klinikk og har mer enn 10 ars erfaring med
infertilitet.

Videre gikk turen til Oslo Universitetssykehus hvor vi gjorde opptak med Anton Langebrekke,
Tina Tellum, Kristine Aas Eng, Thomas Thaulow.

Anton fortalte hva endometriose er og hvordan det kan pavirke livet bade med sterke smerter,
infertilitets problemer, sosialt liv, skole, jobb og redusert livskvalitet. Langebrekke papeker at

det er helt nedvendig med et kunnskapsloft na.

Vi har under hele filmprosessen lagt ut bilder fra filmingen pa Endometrioseforeningen sine
nettsider, og mange synes det er goy 4 folge denne prosessen med a lage film.

I november dro filmteam Steinar Hybetsen og Anja Stenslette til Tonsberg for a gjore opptak
pa sykehuset 1 Vestfold med Andreas Putz og hans pasient Marthe Hakonsen.

Marthe fortalte oss en sterk historie med hvordan hun hadde sterke menstruasjonssmerter fra
12 &rs alder. Hun ble tatt med til sykehuset, men legene trodde det var et brokk. Marthe hadde
store bladninger og kunne aldri vite om hun hadde bledd tvers gjennom buksa i det hun reiste
seg fra pulten pa skolen. Alt var flaut og vondt pa det tidspunktet. Heldigvis har Marthe fatt
hjelp men hun har vart i overgangsalder 2 ganger i en alder av 24 ar! Du vil stifte bedre

bekjentskap med Marthe i filmen.

Videre hadde vi et spennende opptak med Henrik Borsting Jackobsen og Unni Kirste angaende

smerte og smertelindring pa Smerteklinikken Oslo Universitetssykehus. Henrik har forgvrig
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gitt ut bok sammen med sin far som heter «Gjengangerne, Stress, smerter og sovn» Budskapet
her handler om hvordan bade stress, smerter og sovn pavirker oss mennesker. Hvordan kan vi

oppleve mindre smerte?

I desember 2017 ble det opprettet en innsamlingsaksjon via Startskudd.no der vi sgker om mer
midler for a kunne ferdigstille filmen. Pga at forste filmskaper Andreas trakk seg fra jobben,
matte vi bruke penger pa a leie inn Are Luke Muggerud til noen opptak pa Ulleval, og dette
kostet endel ekstra penger.

Steinar Hybertsen i Shybert Productions takket ja til a ta over prosjektet, og han loset oss godt
1 havn. Men vi trengte mer penger til prosjektet, og fikk godkjenning fra Exstrastiftelsen om a
soke DNB startskudd. P4 en maned samlet vi inn 81 286 kr her. I tillegg gikk
Endometrioseforeningen inn med ekstra midler sa vi fikk ferdigstilt denne viktige filmen som

er sett av over 11 000 mennesker.

Vi er sveert takknemlig for alle som har bidratt til & samle inn penger til denne filmen, og som

gjorde det mulig at denne filmen ble ferdigstilt.

2018 startet vi med a gjore opptak pa Hamar hos Elisabeth Raasholm Larby, hennes soster
Charlotte og deres mamma Ingrid. Elisabeth er nylig operert hos Dr Putz og vi fikk se film av
operasjonen. Elisabeth har svert komplisert tarmendometriose, sa dette var en stor og
omfattende operasjon. Det ble gjennomfort en hoyresidig hemikololektomi. Mer om dette vil

du f3 se 1 filmen.

I mars gjorde vi opptak med Dian Shepperson Mills. Det er svart viktig med riktig kosthold,
sovn, riktig mengde trening og mosjon for a kunne leve best mulig med endometriose og
adeonomyose. Dian pratet varmt om hvor viktig det er med riktig ernaering, sevn og mosjon

for a leve best mulig med kronisk sykdom.

[ august 2018 leide vi inn hele Norges helsesoster, Helsesista, Thale Krohn Engvik. Vi mette
henne i1 Oslo, og hun pratet med to av Endometrioseforeningens medlemmer, Marthe

Hékonsen og Elisabeth Raashom Larby. Helsesista pratet om endometriose pa sin snap chat og
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har i etterkant delt filmen pa sin instagram side. Pa ett degn var det mange tusen seere og 491

personer tok skjermdump av det Tale formidlet om endometriose.

Det aller viktigste for oss, er at jenter kan fa en diagnose pa et tidligere tidspunkt enn hva som er
vanlig i dag. Desto mer leger og helsepersonell vet, desto lettere kan unge jenter fa den
informasjonen og hjelpen de trenger i tidlig alder. Ved & lage en film vil det bidra til okt

kjennskap og kunnskap om bade endomtriose og ademyose.

Det viktigste filmen skal formidle er a forklare malgruppen om endometriose og ademyose. Det
er viktig & fa frem at sterke menssmerter ikke er normalt!

Vi haper unge jenter tor a soke hjelp og sporre dersom de lurer pa noe.

Dette har vart en meget spennende og leererik film prosess.

2.1 Filmpremiere pa Gimle

Lordag 20 oktober var det filmpremiere pa Blodig Alvor pd Gimle Kino 1 Oslo. En stor dag for
Endometrioseforeningen.

Leder 1 Endometrioseforeningen, Gudveig Storhaug startet med & enske velkommen til en
tullsatt kinosal, og forventningene var store. Fredag gikk det ut en pressemelding med
tolgende overskrift: «En smertefull filmpremiere». Kvinnesykdommen Endometriose og
Adenomyose skal pa dagsorden.

En spent leder, Gudveig innledet med:

«Velkommen til denne forste offisielle visningen av filmen «Blodig alvor» Jeg blir nesten rort av d std
her og se utover en fullsatt sal. Jeg er sd uendelig stolt av det vi har fitt til her.

Det d lage film har veert en fantastisk reise og en enormt bratt leringskurve.

Filmen fikk navnet «Blodig alvor — en_film om endometriose og adenomyose». Dette navnet synes vi
reflekterer godt hvordan livet blir for mange jenter som sliter med endometriose og adenomyose.

Vir felles motrvasjon er d bidra til G endre det helsetilbudet som finnes 1 dag til det bedre».
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Alt fra foreningsmedlemmer, pasienter, helsepersonell, parerende og politikere var tilstede pa
premieren. Filmen ble vist og Anja Stenslette som er styremedlem i Endometrioseforeningen,
og produsentansvarlig for filmen holdt takketale. Dette var en rorende tale som ogséa beskrev
en spennende, krevende, laererik arbeidsprosess. Hun uttalte at dette er det mest meningstylte
arbeidet pa lang tid. Filmen fikk gode skussmél og overlege og endometrioseekspert Anton
Langebrekke ved Oslo Universitetssykehus Ulleval (OUS), ga uttrykk for at han var mektig

imponert med arbeidet som var gjort.

I paneldebatten i etterkant av filmvisning ble det i hovedsakelig debattert rundt dagens
situasjon for endometriose og adenomyosepasienter og veien videre. Paneldeltakerne bestod av
Overlege Anton Langebrekke (OUS), Overlege Thomas Thaulow (OUS), klinikksjef Bjorn
Busund (OUS), brukerrepresentant og leder i Endometriosetoreningen i Norge Gudveig

Storhaug og stortingsrepresentant for AP Tuva Motlag.

Alle debattdeltakere er enige i at det er viktig med tidlig diagnostisering av endometriose og at
forsinkelsen av diagnose som i1 gjennomsnitt er pa 7 ar i navaerende stund kan fi store
konsekvenser for jenter og kvinner som er rammet. Et av debattens viktigste tema er okt
kunnskap, for & forhindre denne forsinkelsen, da spesielt hos helsesostre og fastleger, men ogsa
tolkeopplysning. Overlege Thomas Thaulow ved OUS papekte at det bor vaere kompetansekrav
til de som skal behandle endometriose kirurgisk. Ofte kan ikke lokalsykehusene nok om
endometriose og gjenkjenner derfor ikke bestandig endometriose.

Avansert endomteriosekirurgi ma utfores av kirurger som er spesialisert pa dette omradet. Det
ble ogsa debattert rundt opprettelse av et nasjonalt kompetansesenter og om det bor utarbeides

nasjonale retningslinjer for pasienter med endometriose og adenomyose.

Foreningens medlemmer spurte AP politiker Tuva Movtlag «Hvordan kan vi skape engansjement
hos politikerne for d fi endometriose og adenomyose pa dagsorden»?

Tuva oppfordrer de andre partiene til & tenke tverrpolitisk. Det er viktig & t4 ut mer
informasjon. Det ma fortgang i tilbudet og de unge jentene ma fa tidligere hjelp hos spesialist.
Hun sier «Kvinnehelse ma generelt mer i fokus» Det er viktig at vi star pa kravene og er

krevende pasienter for a bli hort. «Vi trenger et nasjonalt kompetansesenter som bestar av bdde lege,
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Jysioterapeut, smertespesialister, gynekologer, psykologer og andre personer som kan se pasientene under
ett».

Hennes oppfordring er at helsesostre over hele landet setter seg mer inn 1 hva endometriose og
adenomyose innebarer siden det rammer sa mange unge jenter. Det bor bli pensum i skolen og
kjenne til hva endometriose og adenomyose er. Dette skal ikke vare hemmelige kvinnelidelser.
De unge jentene ma bli tatt pa alvor nar de har menssmerter som gar utover skole, jobb og et

sosialt liv.

Vi fikk ogsa vist filmen pa Ringerike International Youth Film Festival 1 Honefoss 7 november.
her var det ca 150 stk som kom og sa filmen og Ringerikes Blad var tilstede og intervjuet bade

tysioterapeuter, leger og leerere i etterkant. Filmen fikk stor mediaomtale. (se eget vedlegg)

Vare likepersoner 1 foreningen har reist rundt pé ulike sykehus, legevakter for & vise filmen og
snakket med helsepersonell, arrangert visninger for sykepleiere og leger pa AHUS,

Lillehammer sykehus, Sex og Samfunn Oslo for 4 nevne noen steder som filmen har blitt vist.

Dette aret har vi fatt inn mange artikler 1 bade aviser og blader om endometriose og
adenomyose. Det har veart stor interesse fra media sin side rundt endometriose etter vi lanserte

filmen Blodig Alvor.

Vi anser vi prosjektet som svart vellykket og har avsluttet slik som planlagt, bortsett fra
at budsjettet matte oppjusteres i stor grad. Vi er svart takknemlig for at en erfaren
filmskaper som Steinar Hybertsen ville fullfore dette prosjektet sammen med
Endometrioseforeningen.

Filmen har blitt svert godt mottatt blant de som har sett filmen.
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Kap 3. Resultater og resultatvurdering

Endometrioseforeningen mener at filmen Blodig Alvor har hatt stor verdi for malgruppen.

Primermalgruppe: Primarmalgruppe: jenter i ung alder, 14 -25 ar + sykepleiere,

helsesostre og allmennpraktiserende leger

Sekunddaermalgruppe: foreldre, leerere, parorende til jenter som har sterke menssmerter utover

«det vanlige».

Malet med 4 lage en slik film er a synliggjore endometriose og ademyose i storre grad. Malet a
g1 kvinner med endometriose den hjelpen de trenger, men da er det helt nedvendig med et
kunnskapsleft. Hva som er normal menstruasjon og hva som ikke er normal menstruasjon, bor
bli pensum pé skolen. Barneleger, sykepleiere, helsesostre og allmennpraktiserende leger
trenger mer informasjon om hvilke symptomer man ma reagere pa slik at jenter og kvinner

med endometriose raskere kan fa diagnosen

Malsetningen er gjennom & skape storre bevissthet rundt sykdommen a begrense omfanget og
tiden det tar for den oppdages. Resultatet er vanskelig 8 male, men vi har en jevn strom av
jenter fra hele landet som har kontaktet oss pa telefon med ulike sporsmal. Flere vet na hva
endometriose og adenomyose er nar det blir snakk om disse ukjente men sveart vanlige

tilstandene.

12



Miling av effekten Eﬂ[] om E TRI OSE

Vi vet at altfor mange far en diagnose sent i 20 arene, ogsa kanskje enda senere. Vart mal med
denne filmen er at det blir ekt fokus, okt kjennskap og okt kunnskap rundt endometriose
og ademyose. Pa denne maten vil helsepersonell pa et tidligere tidspunkt kunne hjelpe unger

Jenter og sende de videre hvor de kan fa hjelp.

Vi anser at det har svart stor samfunnsmessig verdi a lage en slik film. Ved at det blir storre
tfokus, kunnskap og kjennskap til bade endometriose og ademyose, vil flere unge jenter fa hjelp
pa et tidlig tidspunkt. Pr 1 dag vet vi at blant annet endometriose og andre hormonsykdommer
koster EU ca 10,5 milliarder kroner arlig. (kilde:

http://www.organictoday.dk/hormonrelaterede-lidelser-hos-kvinder-koster-eu-milliarder/)

Det er forste gang vi i Endometrioseforeningen har fatt tildelt midler til denne typen arbeid.
Ingen av oss hadde erfaring med dette fra tidligere. Vi har na fatt verdifull erfaring som vi tar
med oss videre, og vi har sett mulighetene vi far med a soke midler til slike viktige prosjekt. Pa
tross av litt startproblemer med bytting av regissor, sa kommer vi til & fortsette nd som vi har
mer kunnskap om gangen i bade soknadsprosess, gjennomforing og avslutning med
sluttrapport.

Vi onsker a jobbe med flere viktige opplysningsprosjekter.

Vi fikk tildelt 140 000 kr fra Exstrastiftelsen. Pga skifte av regissor matte vi bruke DNB

startskudd til crowd founding og pé 4 uker fikk vi inn 81286 kr. I tillegg har vi brukt egne

midler fra foreningen for a ferdigstille filmen.
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Kap 4. Oppsummering/Konklusjon/Videre planer

Vi anser filmprosjektet som vellykket.

Filmen har blitt vist stor interesse og den er sett 10981 ganger (pr 22 august 2019) norsk
versjon, og 1344 ganger i engelsk versjon.

Den deles ofte 1 sosiale medier.

2018 vare et meget spennende ar for oss 1 Endometioseforeningen. Det storste var a vise filmen

pa Gimle kino for vare medlemmer, familie, helsepersonell, politikere og pressefolk.
I november fikk vi vise filmen var pa Ringerike International Youth Film Festvival.

I november startet ogsa vare likepersoner med filmvisninger pa ulike sykehus og legevakter for
a vise filmen, og snakket med helsepersonell, arrangert visning av for sykepleiere og leger pa
Oslo universitetssykehus, Avtalespesialister 1 Oslo, leger og sykepleiere ved AHUS,

Lillehammer sykehus, Ringerike Sykehus, Sex og samfunn Oslo for & nevne noen.
[ etterkant av filmpremieren, opplevde vi flere som tok kontakt med endometrioseforeningen.

Media har i sterre grad ville skrive om endometriose, og vi har fatt ut mange artikler i blader

og aviser om endometriose og adenomyose.

Politisk arbeid: Endometrioseforeningen har hatt flere moter med ulike helsepolitikere pa
Stortinget og andre beslutningsorgan for a f4 mer sokelys pa sykdommen. I januar var vi pa et
kvinnehelseminar p& Stortinget. Der fikk vi vist deler av filmen, og presentert var sak foran

mange politikere.
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Foreningen jobber kontinuerlig med en rekke viktige interessepolitiske saker som har
betydning for mange kvinner med endometriose og adenomyose. Vi arbeider for at kvinner med
endometriose og adenomyose skal bli tatt pa alvor, og at de far riktig diagnose og behandling

pé et tidlig tidspunkt.

Foreningen jobber aktivt med 4 fa pa plass en Nasjonal behandlingstjeneste pa endometriose og
adenomyose 1 Norge, slik at disse kvinnene henvises til dyktige spesialister som har erfaring
med endometriose og adenomyose. Mange kvinner 1 denne pasientgruppen har komplekse og
sammensatte tilstander som krever tverrfaglig behandling. Det er behov for et samarbeid
mellom gynekologer, smerteterapeut, fysioterapeut, ernaringstysiolog, sexolog, sosionom,
psykolog og fastlege. Et dedikert nasjonalt behandlingssenter kan ivareta et slikt tverrfaglig
samarbeid, og vi arbeider derfor for at en slik behandlingstjeneste skal ha et tverrfaglig tilbud

til denne pasientgruppen.

Foreningen onsker ogsé a fortsette a ove pavirkning oventor offentlige myndigheter til a satse
pa et kunnskapslett, forskning og gode behandlingsresultat. Vi har over en lengre periode
jobbet aktivt for & fa endometriose og adenomyose pa den politiske agenda, og har hatt flere
moter med ulike helsepolitikere pa Stortinget og andre beslutningsorgan for a fa mer sokelys
pa sykdommen. Vi ensker 4 fortsette det viktige politiske arbeidet og samarbeidet 1 dret som

kommer.
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ENDOMETRIOSE

Endometrioseforeningen er veldig takknemlig for at vi fikk stotte til 4 lage en film om
Endometriose og Adenomyose. Siden det har vart sa stor interesse for filmen, foler vi at denne
filmen har veart en derapner for mye av det viktige arbeidet vi gjor. Filmen har blitt sa godt

mottatt, og vi opplever at vi er pa god vei til a virkelig oppna et stort kunnskapslott.

Vi kommer til a fortsette & jobbe med ungdom som malgruppe, og startet i januar opp med

filmopptak til film del 2, som heter «Nar mensen virkelig gjor vondt»

Denne filmen er planlagt ferdig ila 2019.
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Vedlegg

Startskudd DNB

Invitasjon til filmpremiere pa Gimle Kino

Avisutklipp fra avisen Hadeland

Mediaomtale for visning pa Filmfestivalen i Honefoss november 2018

Helsesista seere snap chat

Filmpremiere Gimle Kino- referat fra paneldebatten
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Startskudd INNSAMLING

Etter avtale med Exstrastiftelsen fikk vi lov til & sske om mer midler, sa vi startet en
innsamling via DNB Startskudd.
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ENDOMETRIOSE
06 ADENOMYOSE

Endometrioseforeningen i Norge gir ut
informasjonsfilmen «Blodig alvor — en film om
endometriose og adenomyose».

Lordag 20. oktober kl. 11.30 er det filmpremiere pa
Gimle kino pa Frogner i Oslo, og vi vil gjerne invitere
deg til denne f@rste offentlige visningen.

Dette prosjektet er stgttet av ExtraStiftelsens Helse
og Rehabilitering. Filmen er produsert av regissgr
Steinar Hybertsen — Shybert Productions, og
Endometrioseforeningen i Norge er medprodusent.
Filmen er tekstet for hgrselshemmede.

Mer informasjon om filmen her:
http://endometriose.no/
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Anja sorger for folkelig informasjon om «themmeligs kvinnelidelse

- Sentral i filmen «Blodlg alvor»
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HELSESISTA seere

Det var stor intersse pa snap chatten til helsesista.

EREIA e e

Hei! Er pa jobb pa

Arendalsuka na. Hvor mange
spersmal som kom vet jeg

ikke. Veldig mange takket for

at jeg laget den storyen og

kjente seqg igjen, henviser mye

til likemann.. -

Helsesista

ot lvgg til venner
—

Min Story

." Innsikt

MMS 21:21

Etter 23 timer
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Referat fra paneldebatt - Gimle Kino 20.10.2018

Panel: Thomas F. Thaulow (overlege og seksjonsleder Kvinneklinikken OUS), Anton Langebrekke (overlege kvinneklinikken OUS), Bjgrn

Busund (Klinikksjef Kvinneklinikken OUS), Gudveig Storhaug (Leder Endometrioseforeningen) og Tuva Moflag (Stortingsrepresentant

Arbeiderpartiet)

Ordstyrere: Ann Iren Sommerseth & Susanne Andersen

Referent: Trine Olsen

Dagens tema er endometriose og adenomyose.

Det er mange tema som er relatert til

Endometriose og adenomyose som hadde vaert

interessant & debattere, men pad grunn av
tidsramme pa 30 minutter er det satt fokus pa

«hvor er vi i dag», og «veien videre».

Storhaug svarer med & trekke frem at det
gjennomsnittlig tar syv ar & fa diagnosen endometriose
i dag noe som er alt for lang tid. Nar det gjelder
adenomyose sa har man har ikke engang noe tall pa
hvor lang tid det tar. Storhaug trekker frem at hun tror
grunnen til dette er at adenomyose er en enda mindre

kjent sykdom.

Konsekvensen av overnevnte blir at pasienter som
gar uten behandling at sykdommen kan videreutvikle
seg og smertene kan kanskje rekke & bli kroniske.
Dette vil igjen gjgre at det blir vanskeligere & hjelpe
de pa et senere tidspunkt. Videre papeker Storhaug
at dette er sykdommer som pavirker pa veldig mange
plan og at slik det er i dag, sa tvinges alt for mange
jenter over pa alternative mestringsstrategier. Det
nevnes: redusert arbeidstid, avbrutte studier,
ufgretrygd, tap av karriere, avstaelse fra seksualliv og
i verstefall kanskje ett liv uten barn. Storhaug
formidler videre at dette er prisen mange jenter og

deres familier betaler for at de ikke far hjelp.

Bilde: Gudveig Storhaug, Leder
Endometrioseforeningen Norge

Hva samfunnet angdr og hva dette koster
samfunnet finnes det ingen norske studier om
hva dette koster i Norge. Derimot er det studier
fra sammenlignbare land som Sverige og Belgia.
Disse studiene forteller at kostnadene ligger pa

rundt 100 000 per pasient i aret.

Storhaug formidler at det har blitt regnet pa
dette og kommet frem til at det er snakk om en
sum pa 13 milliarder norske kroner i aret. Direkte
kostnader for medisiner og operasjoner er bare
toppen av isfjellet, da en ser at kostnadene for
endometriose- og adenomyoserelatert
sykefravaer, manglende arbeidsevne og psykiske
belastninger er de stgrste kostnadsdriverne.
Videre presiseres det at det ikke er noen tvil om
at endometriosepasienter er storforbrukere av
helsevesenet. Den svenske studien viser at hvis
man sammenligner en normalbefolkning med
endometriosepasienter, viser tallene at 42 % av
endometriosepasienter har frikort, mot 18 % hos
den generelle befolkningen. Videre refereres det
til at det er et ekstremt mye hgyere sykefraveer
hos endometriosepasienter sammenlignet med
resten av befolkningen og det vises til at de i
Sverige er hjemme fra jobb i 38 dager, til
sammenligning er resten av befolkningen som er

hjemme i 9 dager.
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«Dersom de overnevnte kriteriene er tilstede bor det tenkes i retning av
endometriosediagnosen ganske tidlig».
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uDet gjor noe med behandleren 3 se at en pasient , som kanskje til og

med kommer for andre ting for si & finne ut at de har et bekken som
er helt stappfullt av endometriose, har slitt med dette her i mange
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uHva avansert endometriose angar, sa er det en tilstand som er svaert
krevende a gjore kirurgisk, og det kan ikke gjores overalts,
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u«Den australske helseministeren ga en dyp beklagelse til kvinner i
Australia med endometriose for at det ikke har blitt gjort noe

tidligere»,
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«Nasjonal kompetanse- og behandlingssenter blir en npkkel for & fa
opp kunnskapen ogsa ute pa lokalsykehusene»
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