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Battre vard vid endometrios

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors 1 motionen om att félja upp och
utvirdera de nationella riktlinjerna for adekvat behandling av endometrios 1 hela
landet och tillkdnnager detta for regeringen.

2. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors 1 motionen om att se 6ver mdjligheterna
att infora ett nationellt kvalitetsregister for endometriosvarden och tillkdnnager
detta for regeringen.

3. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om att se dver mdjligheterna
att genom ett uppdrag till Tandvards- och likemedelsférmansverket, 1
likemedelssubventionen inkludera likemedel som sérskilt tagits fram for vard av
endometrios, och detta tillkdnnager riksdagen for regeringen.

Motivering

Endometrios dr en sjukdom som uppskattas drabba cirka tio procent av alla med
livmoder. Sjukdomen é&r kronisk och kan innebédra bland annat svar smérta vid
menstruation, kronisk smaérta, svarigheter att bli gravid, trotthet och illaméaende. Det
finns ocksé en 0kad risk for dggstockscancer hos personer med endometrios.
Endometrios kan framtrdda i form av “endometrioshirdar” pa olika platser i buken,
cystor och sammanvéxningar. Olika organ i buken kan péverkas och skadas och i
séllsynta fall har endometrios dven hittats pa andra platser i kroppen.

Det tar ofta lang tid att fi endometrios diagnosticerat. Manga med endometrios har
sOkt hjélp fran tidiga tonaren men kanske fatt vinta i ett tiotal ar pa att fa sin diagnos.
Bristande kunskap hos verksamma inom primérvéarden forsenar sannolikt manga
diagnoser och dirmed behandlingsstart hos dessa patienter. Det finns inget botemedel
mot endometrios, och behandlingar av sjukdomen inriktar sig darfor pa att behandla
symtomen. De behandlingar som é&r aktuella dr ofta 1dkemedel mot smérta och
hormonella ldkemedel. Ibland behovs kirurgiska ingrepp.



2018 publicerade Socialstyrelsen for forsta gdngen Nationella riktlinjer for vard vid
endometrios. Syftet med riktlinjerna &r att stimulera anvindandet av vetenskapligt
utvirderade och effektiva atgdrder inom omradet samt utgéra underlag for 6ppna och
systematiska prioriteringar inom hélso- och sjukvarden.

Sedan 2019 utgor viss vard vid endometrios ocksé hogspecialiserad vard och ska
bedrivas vid fem enheter i landet. Det ror kirurgi vid vissa sérskilda tillstdnd, som till
exempel endometrios 1 dggstockarna hos personer som planerar graviditet, eller
endometrios i en tarm eller urinbldsan. I beslutet om nationell hogspecialiserad vard
konstaterar Socialstyrelsen att det ror sig om tekniskt avancerad kirurgi och att det bara
utfors cirka 250 sddana operationer per dr. For att uppritthélla kvaliteten bedoms det
vara gynnsamt att endast utfora dessa operationer vid det begridnsade antalet enheter.

I riktlinjerna finns indikatorer for uppf6ljning, vilka utgar frdn rekommendationerna
1 riktlinjerna. Rekommendationerna ér totalt 44 till antalet och beror diagnostik,
behandling och omvéardnad.

2019 publicerades ocksé en uppfoljning och utvirdering av vard vid endometrios.
Utvérderingen genomfordes till viss del parallellt med att nationella riktlinjer, inklusive
indikatorer, togs fram pa omradet. Det innebar att regionerna inte hade haft mdgjlighet att
anpassa verksamhetens insatser efter retkommendationerna i riktlinjerna. Socialstyrelsen
identifierade ett antal forbattringsomraden:

e Fler behover ha en rutin for smirtlindring vid akuta vardbesok.

e Fler patienter behdver erbjudas hormonell behandling.

e Det behdvs en bittre uppfoljning av behandlingseffekten.

e Fler kvinnokliniker behdver ha ett multiprofessionellt endometriosteam.
e Det behovs bittre tillgdng till smértspecialister.

e Mer personal behover fa fortbildning.

e Det behovs béttre forutsittningar for samverkan.

e Mer strukturerad handldggning inom primérvérd och elevhélsa.

Socialstyrelsen har inte genomfort nagon utvérdering i liknande omfattning efter 2019.
Vard vid endometrios har ddremot ingatt som ett av flera virdomraden i en uppf6ljning
dér foljsamheten i frdga om nationella riktlinjer under covid-19-pandemin har studerats.
Syftet har varit att bidra till kunskap om och analysera eventuella uppddmda vardbehov
som uppstatt som en konsekvens av pandemin. I denna uppf6ljning kunde det bland
annat konstateras att antalet personer som hade genomgétt endometrioskirurgi hade gatt
ner under pandemin, med 32 procent. Uppf6ljningsbesdken efter tre ménader, sa som
rekommenderas 1 riktlinjerna, hade gatt ner med 33 procent. Eftersom nedgéngen var
ungefir lika stor pa bada omrddena paverkades inte indikatorn, utan det var fortfarande,
liksom fore pandemin, cirka 30 procent som hade en uppf6ljning efter operationen
enligt de tidsintervall som anges 1 riktlinjerna.

Det kan alltsé konstateras att denna del av vdrden inte vid ndgot tillfdlle (under den
tid som ovanstdende indikator har f6ljts upp) har foljt riktlinjernas rekommendation.
Efterlevnaden av 6vriga rekommendationer ar inte kénd. Det dr ocksa tydligt att det
finns en risk for att det finns en upparbetad vardskuld pa omradet och att ménga med
endometrios just nu upplever en siamre tillgang till vard och behandling.

Sammantaget finns manga skal till att en uppfoljning och utvirdering av de
nationella riktlinjerna i sin helhet dr nddvindig. Med en sédan ska ocksa folja forslag till
forbéttringar som beddms vara nodvéndiga.



I Sverige finns idag ett drygt hundratal nationella kvalitetsregister over viss vérd.
Syftet &r att kunna f6lja effekterna av varden 6ver tid. Uppgifter om diagnoser, dtgérder
och resultat ingér i registren och de ska mojliggora larande, kvalitetsutveckling och
forbattringsarbete for att kunna radda liv och uppné jimlik hilsa. Exempelvis kan
nidmnas registren for barncancer, hiv och hjértinfarkt. Registren ingar i en 6verens-
kommelse mellan staten och SKR.

Det finns ett nationellt kvalitetsregister for gynekologisk kirurgi. I detta ingér ocksa
operationer som genomforts pa grund av endometrios. Det finns dock inget register som
fdngar upp hela den endometriosrelaterade varden. Med tanke pé komplexiteten och de
konstaterade fortsatta utmaningarna vore ett sddant register en vég till langsiktig
forbattring av varden for alla med endometrios.

Det finns 1 nuléget ett fatal likemedel som tagits fram sérskilt 1 syfte att behandla
symtom vid endometrios. Inget av dessa ingar i ldkemedelssubventionen och de
patienter som har fatt dessa ladkemedel utskrivna far darfor béara hela kostnaden sjilva.
Manga ldkare som arbetar inom endometriosvarden har erfarenhet av att patienter kan
reagera olika pa olika lakemedel. For ndgra dr det just dessa sérskilt framtagna
lakemedel som kan ha den bésta effekten, &ven om andra patienter har lika god hjélp av
andra likemedel, som nigot subventionerat p-piller. Aven om summan inte &r orimligt
hog for de sirskilt framtagna ldkemedlen kan den dnda innebéra ett hinder for sirskilt
unga personer eller personer med ldga inkomster. Det dr dérfor angeldget att, genom ett
uppdrag till Tandvards- och likemedelsforméansverket, se Gver om inte dessa sirskilt
framtagna likemedel ska inkluderas i ldkemedelssubventionen.
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