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Kvinnosjukdomen endometrios

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om lékemedlet Visanne och
tillkdnnager detta for regeringen.

2. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors 1 motionen om nationella riktlinjer f6r
endometrios och tillkdnnager detta for regeringen.

3. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om 6kad kunskap om

endometrios i sjukvarden och tillkdnnager detta for regeringen.

Motivering

I maj 2011 dog Emilia, 27, i sviterna av obehandlad endometrios, som orsakat kraftiga
sammanvéxningar i tarmarna, svar underniring och blodforgiftning. Under nio manader
sOkte hon forgdves hjilp fran varden innan hon dukade under.

Endometrios kallas den ”dolda” eller okénda” sjukdomen trots att den drabbar 10—15
procent av alla kvinnor i fertil lder. I Sverige innebér det drygt 200 000 kvinnor, vilket
gor sjukdomen vanligare dn bade migran och brdstcancer.

Pé kvinnor med endometrios sétter sig livmoderslemhinnan &dven utanfor livmodern —
exempelvis pa dggstockar, tarmar och péd bukhinnan. Detta leder till en kronisk
inflammation som ger kraftiga smértor. Resultatet kan bli interna blédningar,
sammanvéxningar och drrbildningar. Ibland samlas blodet och bildar cystor som maste
opereras bort. Endometrios ar den vanligaste orsaken till ofrivillig barnloshet bland
kvinnor.

Endometrios &r en kronisk sjukdom men det dr individuellt hur mycket man lider av
den. En del kvinnor méarker knappt av sjukdomen medan andra har konstanta smartor.

Enligt flera svenska och internationella studier tar det i genomsnitt 5—10 ar att fa en
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diagnos. Anledningen till detta &r att sjukvarden ofta nonchalerar symptomen som
”vanlig mensvark”. Smdrtorna dr oftast virst 1 samband med menstruation och ménga
som lider av endometrios ar sjukskrivna en eller ett par dagar varje ménad. Sjukdomen
medfor ofta andra problem som smértor vid samlag, smértor i mage och underliv dven
ndr man inte har mens samt smértor vid toalettbesok. Den hoga sjukfranvaron leder till
ekonomiskt bortfall for de drabbade och ifrdgaséttande pa arbetsplatsen. Manga dr redan
hogkonsumenter av sjukvérd och ldkemedel, vilket leder till ytterligare forsdmrad
ekonomi for de drabbade.

Det finns inte mycket forskning pa omradet och dnnu finns inget botemedel mot
sjukdomen. Idag behandlas endometrios med virktabletter, p-piller, hormoner och
operation. Hormonbehandlingarna ir som regel effektiva men kan ge svara
biverkningar. Utan behandling blir symptomen for det mesta vérre.

Men det har kommit ett nytt likemedel, Visanne, som ar speciellt framtaget for
endometriosdrabbade och som ger hopp. Savil patienter som specialistldkare har intygat
att Visanne har hjélpt kvinnor med endometrios dér andra behandlingar varit
verkningsldsa och/eller gett mycket svara biverkningar. Darfor ar det upprorande att
Tandvérds- och lakemedelsformansverket (TLV) beslutat att Visanne inte ska
subventioneras av staten och dirmed inte omfattas av hogkostnadsskyddet. Huvudskalet
som anges dr att det redan finns liknande hormonmediciner.

Men beslutet bygger pa felaktiga grunder. TLV har ndmligen jaimfort Visanne med
ovriga gestagener (behandling motsvarande p-piller) som man anvdnder som
forstahandsbehandling vid endometrios, och inte med GnRH-analoger som man provar
vid svarare former av endometrios, nér patienterna inte svarar pa
forstahandsbehandlingen. Denna behandling dr egentligen en prostatacancerbehandling
som ger svara biverkningar och som dessutom &r betydligt dyrare d4n Visanne.

Ansokan till TLV om att Visanne ska omfattas av hogkostnadsskyddet bygger pa att
Visanne ska bli aktuellt forst efter att patienten provat de billigare gestagenerna. Detta
var tydligt i ansokan. Forst om gestagenerna inte hjdlper ska Visanne bli aktuellt. Gor
man pa detta sitt sa sparar staten till och med pengar. Prostatacancerbehandlingen, som
idag blir aktuell som andrahandsbehandling, dr ndmligen tre gdnger dyrare &n Visanne.
Statlig subvention av Visanne skulle innebdra en ren besparing for staten.

Till detta kommer att GnRH-analoger (prostatacancerbehandling) ger svéra
biverkningar och av det skélet bara kan anvindas i upp till sex ménader. Visanne har
lindriga biverkningar och kan darfér anvéndas 1 upp till 15 ménader.

Kliniska studier har visat att Visanne ger god smartlindring och att endometrioshérdarna

minskar, ndgot dvriga gestagener (p-piller) inte kunnat pavisa. Visanne dr likvardigt



med GnRH-analoger vad géller effekt, men biverkningarna ar vésentligt lindrigare och
farre.

Enligt nya behandlingsriktlinjer utgivna av Svensk forening for obstretik och
gynekologi (SFOG) 2012 bor Visanne provas om p-piller och andra gestagener inte haft
effekt pd sjukdomssymptom eller gett oacceptabla biverkningar. Visanne bor enligt
dessa riktlinjer véljas framfor GnRH-analoger, pa grund av de svéra biverkningar som
GnRH-preparat vanligtvis ger. Detta har TLV valt att helt bortse ifran 1 sitt avslag.
Konsekvensen av avslaget har blivit att kvinnor som behdver Visanne far betala minst 4
800 kronor pa ett ar, berdknat pa lagsta dosen. Det &r ett problem eftersom ménga av de
drabbade kvinnorna redan har dalig ekonomi, till f61jd av sjukdomen.

En positiv effekt med Visanne jamfort med GnRH ér att kvinnan oftast kan arbeta hel —
eller deltid. Vid GnrH-behandling dr sjukskrivning ofta nddvindig pa grund av alla
biverkningar. Visanne bidrar alltsa till arbetslinjen.

En ny studie ”Burden of illness” visar att endometrios kostar i genomsnitt 93 000 kr per
kvinna och ar. ”Studien visar tydligt att det &r mycket dyrt att inte skta varden av
patienter med endometrios pa ett effektivt sétt. Priset bars dels av samhillet, men i hog
grad ocksa av kvinnorna sjdlva som utover sitt lidande far en simre ekonomi och sidmre
mojligheter till ett fungerande arbetsliv”’, sdger Matts Olovsson som dr dverlidkare vid
Nationellt endometrioscentrum pa kvinnokliniken vid Akademiska sjukhuset 1 Uppsala
och huvudforfattare till studien.

De direkta vardkostnaderna for endometriospatienter dr enligt studien 51 000 kr per ar,
men de indirekta kostnaderna ar 42 000 kr per kvinna och ar for 6kad sjukfranvaro och
arbetsbortfall. Kvinnor med endometrios har ungefér fyra ganger sa hog sjukfranvaro
som kvinnor i genomsnitt. Deras arbete paverkas negativt av detta och de upplever som
regel en sankt livskvalitet.

”Det finns idag utvecklade tekniker f6r diagnos och behandling av endometrios, som
skulle kunna hjilpa minga. Varden &r dock inte tillrdckligt bra pé att nd patienterna i
tid. Stora grupper av patienter far ingen diagnos, och virden anvinder till viss del
ineffektiva behandlingar...” sdger Matts Olovsson.

Ett annat stort problem 4r okunskapen om endometrios inom varden. Manga patienter
far hora att de lider av ”vanlig mensvirk”, vilket forsenar diagnosen medan sjukdomen
forvarras. Flickors och kvinnors sjukdomssymptom fér inte ignoreras och viftas bort,
vilket alltfor ofta sker idag. Redan i grundutbildningen for sjukskdterskor och lidkare bor
endometrios finnas med som en viktig del. Det dr ocksa viktigt att informationen nar ut
till andra yrkesgrupper som méter flickor och kvinnor: skolskoéterskor, personal pa

ungdomsmottagningar, gynekologer, barnmorskor inom mddravarden med flera.



Specialistsjukvarden inom omradet behdver ockséd byggas ut. Detta borde inte bara vara
en regional fraga utan dven en riksfraga. Endometriospatienter méaste fa tillgang till ratt
vérd oavsett var de bor. Det fér inte falla pd enskilda landstings ovilja och ekonomiska
underskott. Enligt experter pa omradet behdvs fler endometrioscentrum i Sverige for att
tacka hela behovet och skapa bittre tillgdnglighet for patienterna. Det behovs ocksd
nationella riktlinjer om vard till endometriospatienter, med tanke pa hur olika kvinnor
med endometrios behandlas beroende pa var 1 landet de bor och séker vérd.

Kunskapen méste bli mycket battre om denna utbredda och allvarliga sjukdom. Idag
lider massor av kvinnor i onddan i manga ar innan de, i bdsta fall, far en diagnos och
behandling. Behandlingen dr dessutom i manga fall dyr och bristfillig, och langt ifran
alla far tillgang till specialistvard dven efter att de fatt en diagnos. Det finns ingen ursékt
for att vi later detta onddiga lidande fa fortsatta ar efter ar.

Regeringen bor dvervéga framtida atgarder i enlighet med motionens forslag for att

battre hjilpa flickor och kvinnor med endometrios.
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