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Textning av avsnitt 89 av Socialstyrelsens
podcast Pa djupet — om nationell
hogspecialiserad vard vid svar endometrios

Hanna Anander

- Hej och valkomna till Socialstyrelsens podcast "Pa djupet” dar vi i det
har avsnittet ska prata om nationell hogspecialiserad vard och da med fo-
kus pa ett av dem omraden som sedan en tid utgor nationell hogspeciali-
serad vard - namligen avancerad kirurgi vid endometrios. Med mig i
samtalet idag har jag Elisabet Andersson fran Endometriosféreningen
som ar en patientférening for endometriosdrabbade, valkommen!

Elisabet Andersson
- Tackar!
Hanna Anander

- Med finns ocksa Kristina Wikner, chef for enheten for hogspecialiserad
vard pa Socialstyrelsen. Valkommen du ocksa!

Kristina Wikner
- Tack sa mycket!
Hanna Anander
- Och Johanna Nordengren som &r dverlakare vid endometrioscentrum pa

Skanes Universitetssjukhus som medverkar pa lank fran Skane. Vélkom-
men du ocksa Johannal
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Johanna Nordengren
- Tack, tack!
Hanna Anander

- Kristina, om vi borjar med lite bakgrund har - vad ar nationell hog-
specialiserad vard och vad vill man astadkomma med den?

Kristina Wikner

- Det &r ett satt att koncentrera den mest avancerade varden, alltsa den
som é&r séllan férekommande och den som kraver flera kompetenser for
att den ska kunna utforas med sa hog kvalitet som majligt. Ett satt ar att
samla den varden da, till ett fatal stallen i landet, och pa det sattet ge alla
som finns i vart avlanga land tillgang till de absolut framsta experterna.

Hanna Anander

- Och vad innebér det att en region eller verksamhet far ett nationellt upp-
drag och vilka krav stalls pa en enhet som bedriver nationell hogspeciali-
serad vard?

Kristina Wikner

- Det &r ett stort atagande, sa det stélls en hel del krav pa dem. Dels att de
ska forstas verka for kunskapsutveckling och forskning inom omradet,
att de ska kompetensforsorja det naturligtvis, och ocksa sprida kunskap
sa att de remittenter som finns ute i landet hittar de har patienterna och
kan remittera dem till de nationella enheterna. Sedan sa foljs de ocksa
upp, de har verksamheterna, arligen, sa att enheterna som far uppdraget
ska rapportera till oss bade tillganglighet och kvalitet och andra bak-
grundsmatt sa att vi kan folja hur varden utvecklas.

Hanna Anander

- Och innan vi gar vidare sa tror jag ocksa att vi behover en inblick i vad
endometrios ar och vilken roll som just kirurgin spelar vid behandling.
Vad séger du Elisabet?

Elisabet Andersson

- Jag tanker ju ta det har fran patienthall litegrann, och endometrios kan
vara en valdigt svar sjukdom for manga patienter som har endometrios
och det innebér oftast mycket smarta, mycket blodningar, trétthet och
ganska jobbiga behandlingar. En del av behandlingen &r just kirurgi. Jag
tankte lamna ordet till Johanna sa far hon forklara lite mer om behand-
lingen.
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Johanna Nordengren

- Man kan ju prata mycket om detta, men i korthet kan man vl anda
beskriva endometrios som en hormonberoende sjukdom. Det forutsétter
dstrogen i kroppen, och det innebar ocksa att vi i forsta hand kan
behandla endometrios medicinskt med hormoner, ofta i tablettform.

Men i vissa fall sa behover kirurgi goras och ar helt nédvandig. Till ex-
empel kan det vara vid djup endometrios, dar hormonell behandling inte
har tillracklig effekt och det kan paverka organens funktion sa mycket sa
man maste gora kirurgi. Det kan vara valdigt tekniskt komplicerat och
innebdra stora tekniska utmaningar, och man behover darfér ofta sam-
ordna kirurgin med kolorektalkirurger, ibland urologer. Sa det ar viktigt,
i de har fallen, med ett multidisciplinart samarbete. Det ar ocksa viktigt
att man har kunskap om ndr man ska gora operationen, for vi vill und-
vika att man gor upprepade operationer for det kan gora det mycket mer
komplicerat langre fram. Man maste ocksa alltid ha med patientens ferti-
litet i beaktande, 6nskar man fa barn? Hur ska vi lagga upp det? Sa det
ar jatteviktigt att man samarbetar med en fertilitetsenhet ocksa sa att vi
samordnar behandlingarna pa ett bra sétt. Det ar ganska komplext. Det
har som Elisabet tog upp ocksa med smartproblematiken - det kan ocksa
behdvas experter pa smartbehandling och smartrehabilitering sa att vi
lagger upp det pa ett sa bra séatt som majligt.

Kristina Wikner

- Precis som Johanna sager sa ar det ju valdigt tydligt inom det har omra-
det att det absolut inte ar all endometriosvard som &r koncentrerad till de
hér nationella enheterna, utan det &r precis som Johanna ndmner - den
mest svara kirurgin som kraver just flera kompetenser och det &r den
varden som vi forsoker astadkomma en battre tillganglighet till och en
béattre kvalitet till genom den hér koncentrationen.

Elisabet Andersson

- Dar kan ju jag ocksa som patient lagga till att det ocksa &r viktigt att den
har kunskapen och kunskapslyftet som Johanna var inne pa lite grann
ocksa sprids till bade patienter och inom varden. Sa att ratt patienter
kommer till de har centren och att de far bra uppfoljning. Som patient
ser vi ocksa méjligheten att den har kunskapen ska kunna spridas genom
landet sa att det blir en automatisk utveckling, sa att ratt patienter ham-
nar pa ratt stalle och far ratt vard oavsett vad det &r for endometrios.
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Hanna Anander

- Socialstyrelsen har ju dven tagit fram nationella riktlinjer for endo-
metrios, Kristina. Vilka kopplingar finns det mellan nationell hogspecia-
liserad vard och nationella riktlinjer?

Kristina Wikner

- De kompletterar verkligen varandra, for de nationella riktlinjerna inne-
fattar dels storre delar av vardkedjan an vad den har koncentrationen av
viss endometriosvard gor, och riktlinjerna svarar mer pa vilka evidens-
baserade metoder som finns vid olika tillstand vid endometrios. Det &r
valdigt bra kunskapsunderlag helt enkelt for att man ska fa tillgang till sa
bra behandlingar och atgarder som majligt, medan vart arbete med att
koncentrera viss vard handlar om att samla den svaraste varden och att
erbjuda den pa ett fatal platser. Sa de stéttar varandra kan man séga.

Hanna Anander

- Vad betyder de hér nationella riktlinjerna for endometriosvarden i
Sverige? Vad skulle du séga Elisabet?

Elisabet Andersson

- Fran vart hall som patienter och drabbade och dven anhoriga sa hoppas
vi atminstone att det blir en jamlik vard genom hela landet. Sa att oavsett
var man bor i landet s far man snabb diagnos, bra vard fér endometrios,
och blir skickad till ratt instans om sa behovs. For idag ar det fortfarande
litegrann som ett lotteri, dven om det har blivit mycket béttre.

Hanna Anander

- Sedan en tid tillbaka sa ar alltsa avancerad kirurgi vid endometrios ett av
dem omraden som utgér nationell hogspecialiserad vard, och den har
avancerade kirurgin utfors vid fyra nationella enheter. Vilka enheter &r
det, Johanna?

Johanna Nordengren

- Det ar dels vi pa Skanes universitetssjukhus dar det ar lokaliserat
framfor allt till Malmo, sedan ar det pa Sodersjukhuset i Stockholm,
Akademiska sjukhuset i Uppsala och Sahlgrenska universitetssjukhuset i
Goteborg.

Hanna Anander

- Ar det hir verksamheter som har byggts upp specifikt for andamalet
eller har varden bedrivits har sedan tidigare?
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Johanna Nordengren

- Varden har ju bedrivits sedan tidigare, men det har val sett lite olika ut.
Pa alla utsedda enheter har det redan funnits en verksamhet med avan-
cerad kirurgi, men det géller ju ocksa att ha resurser for bra diagnostik
och det har samarbetet som jag pratade om med fertilitetsenheter och de
andra kompetenserna inom urologi och kirurgi. Det har man nog fatt
bygga ut och kanske komplettera lite grann under det har aret, och dven
med smartenhet. S& det har ju skett ett utvecklingsarbete under det har
aret ocksa.

Hanna Anander

- Vad tycker du Johanna, hur fungerar samarbetet mellan de har fyra en-
heterna?

Johanna Nordengren

- Det har fungerat bra. Vi borjade med ett férsta méte redan innan, i
augusti 2020, dar vi tréffades och lade upp, diskuterade hur vi skulle
gora och delade med oss av olika processbeskrivningar fran respektive
sjukhus for att samordna oss sa mycket som majligt. Vi har utifran det
ocksa skapat en gemensam NHV-remiss som ska anvandas. Sedan verk-
samheten startade -21, har vi hallit regelbundna multidisciplinara konfe-
renser, alltsd MDK:er med patientdiskussioner dar man samordnar hur
man ska gora med de olika fallen. Det &r ju lite speciellt med covid-
situationen forstas, men med digital teknik har det fungerat bra tycker vi.

Hanna Anander

- Vad har den har férandringen inneburit for andra patienter? Har de fatt
sta tillbaka for att ni har byggt upp den har varden Johanna?

Johanna Nordengren

- Inga resurser har tillforts de olika enheterna utan i Malmd har man gjort
sa att viss annan benign kirurgi har fatt flytta ut till andra sjukhus i sodra
sjukvardsregionen, och sa har man gjort aven i Stockholm. En viss for-
flyttning av vard har behovts goras, sedan ar det val lite svart att utvar-
dera under det har aret for att det har varit svart att genomfora planerad
kirurgi 6ver huvud taget pa grund av pandemin. Man har fatt anvanda
sig av lite andra losningar det har aret.

Hanna Anander

- Kristina, tar man dven andra patienter i beaktande ndr man tar beslut om
att viss vard ska vara nationell?
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Kristina Wikner

Ja, det gor man! Jag tycker att Johanna beskriver det pa ett valdigt tyd-
ligt och bra sétt just att viss vard kanske behover flyttas ut, man behover
maoblera om lite for att ratt kompetens ska vara pa rétt stalle och att det
ska finnas andamalsenliga resurser for att bedriva den hogspecialiserade
varden. Nar de har besluten fattas tar man hansyn till omkringliggande
vard till andra kompetenser, hur de kan paverkas. | vissa fall kan det
vara viktigt med transporter, alltsa var i landet de har enheterna kommer
att finnas. Sa den typen av helhetsanalys och konsekvensanalys forsoker
vi gora i flera steg infor besluten.

Hanna Anander

Du lyssnar pa Socialstyrelsens podcast "Pa djupet" dar vi i det har av-
snittet pratar om nationell hogspecialiserad vard, och da med fokus pa
ett av de omraden som en tid tillbaka utgor nationell hogspecialiserad
vard - namligen avancerad kirurgi vid endometrios. Jag vander mig till
er nu Elisabet och Johanna, hur gor ni for att patienter och kollegor pa
Sveriges kvinnokliniker ska veta att den hér delen av varden ér till-
standspliktig och ska remitteras till dem som har tillstand? Vad sager du,
Elisabet?

Elisabet Andersson

Vi i féreningen informerar vara medlemmar och jag haller med Johanna
lite grann, det har varit ett markligt ar just med covid-19. Det & mycket
digitalt och det har varit en omstéllning. Sa det & nagonting som vi ska
satsa pa framat, att informera om var de har centren finns, hur man kan
ga tillvaga, vad man ska tanka pa. Och att ha en bra dialog med arbets-
gruppen for endometrios inom SFOG som &r Svensk forening for obs-
tetrik och gynekologi. Det tror jag kommer hjalpa vara medlemmar
ocksa. Sedan tror jag att det &r jatteviktigt att fa ut kunskapen om vilka
typer av tillstdnd som ska ga till de har centren, sa att inte alla tror att
man ska komma dit utan att det &r en viss grupp av patienter som &r
lampliga.

Kristina Wikner

Jag ténkte just det, med din bild, hur stor kdinnedom har man med de hér
nationella enheterna och vad far du hora fran ditt perspektiv?

Elisabet Andersson

Jag skulle séga sahar; man vet om att de finns och att de ar under upp-
byggnad. Det har varit lite oklart om hur langt man har kommit, mycket
pa grund av covid-19 skulle jag tro personligen. Jag tror ocksa att man
borjar fa en forstaelse for en viss kategori av patienter, det ar inte kirurgi
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man borjar med, och aven borjar kunskapen om att en titthalsoperation
inte &r det forsta man gor nédvandigtvis for att stalla diagnosen. Dér be-
hovs det mer kunskap ute bland patienterna och anhdriga, och i sam-
héllet ocksa. Att det finns andra vagar att ga som initialt kanske satts in.
Kirurgi ar kanske inte det forsta man gor.

Kristina Wikner

- Dér &r ju de nationella riktlinjerna superviktiga for att just starka den
mest andamalsenliga behandlingen i ratt skede av sjukdomen ocksa.

Hanna Anander

- Vad séger du, Johanna? Hur arbetar eller gor ni for att patienter och kol-
legor pa Sveriges kvinnokliniker ska veta att den har delen av varden &r
tillstandspliktig och ska remitteras till dem som har tillstand?

Johanna Nordengren

- Det dr ju viktigt med information, vi borjade faktiskt redan i samband
med vintermotet som SFOG hade precis i borjan av 2021. Da hade vi ett
symposium dar man anda kunde na ut till dem som deltog i det métet.
Sedan har vi regionalt i Skane haft informationsmoten. Sa vi forsoker
med information, och jag tycker ocksa att det som Elisabet namnde om
arbetsgruppen som finns inom SFOG 4&r jatteviktig, och dar har ju repre-
sentanter fran nagra av vara enheter varit med och redovisat. Det far vi
fortséatta med, for man behdéver upprepa och na ut till fler. Den har remis-
sen som ar framtagen finns ju pa Socialstyrelsens hemsida, men den
finns ocksa pa SFOG:s hemsida. Genom att den finns dar sa tror jag att
det kommer underlatta ocksa, men kanske behovs det ytterligare inform-
ation. Jag vet inte om man ska behéva ga ut via verksamhetschefer igen
och informera, det ar ju lite grann att man maste upprepa.

Hanna Anander

- De olika klinikerna da, vet de nar de ska remittera? Det vill siga, kan de
stélla diagnosen sjélva? Vad sdger du, Elisabet?

Elisabet Andersson

- For att vara diplomat skulle jag séga att det &r en blandad kompott. Det
har blivit battre och jag tror att det kan bli &nnu béttre, och jag tror abso-
lut att diagnosen kanske kan stéllas men problemet som jag kan se som
patient ar ju att det inte sker remittering pa ratt satt. Slapper man ivag
patienter som verkligen maste ga ivag i tid, s man inte behover vénta
for lange. Det ar val en oro som jag har fatt hora fran vara medlemmar i

alla fall.
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Hanna Anander

- Kristina, vad har Socialstyrelsen for ansvar for att informera om vem
som ska och far gora vad?

Kristina Wikner

- Vi forsoker ju underlatta naturligtvis, och stotta det genom att till exem-
pel lanka fran var hemsida sa att man kan hitta ratt. Vi forsoker ocksa i
samarbete med 1177 se till att informationen finns tillganglig. Sedan ar
det ju anda till syvende och sist, de klinikerna dar ute som maste gora ett
stort jobb och som ni valdigt fint berattar om just vad ni gor for att na ut
med den informationen fran patientforeningens hall. Sa det ar en valdigt
viktig vag, for alla gar ju inte in pa Socialstyrelsens webbplats heller.

Hanna Anander

- Hur vet vi da att alla far tillgang till den hér varden och att besluten
foljs?

Kristina Wikner

- Dels ar vart uppféljningssystem en valdigt viktig del av det. Dar kan vi
folja bland annat andel patienter som remitteras fran olika regioner, och
fa en bild av hur remitteringsvéagarna ser ut helt enkelt. Och tillsammans
med enheterna sedan analysera de siffrorna vi far in. Sedan far man ha
lite talamod ocksa tanker jag, det har blir ju inte bra dver en natt utan det
har ar en langsiktig satsning och nagonting man maste bygga gemensamt
under ett antal ar. Men var uppféljning &r ju en viktig del av att helt en-
kelt félja utvecklingen av omradet och hjalpa till att stotta dar sa behovs.

Hanna Anander

- Vad sager du kring det, Johanna, om hur vi vet att alla far tillgang till
den har varden och att besluten foljs?

Johanna Nordengren

- Det ar ju lite svart for oss att veta det egentligen, jag tycker att vi har fatt
in fler remisser till vart centra, men det ar mer for utredning och det har
nog mer med de nationella riktlinjerna att gora tror jag. Att det finns en
okad uppméarksamhet kring endometrios och det &r ju bra for da far vi in
de patienterna och kan goéra utredning och stélla diagnos. Men nér det
kommer till de som i specifika fall ska opereras, sa har vi inte en riktig
overblick over det tycker jag. Det ar lite svart att veta.
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Hanna Anander

- Vad kan det har betyda for patienten Elisabet, att varden féljs upp och
att tillgangligheten tydliggors?

Elisabet Andersson

- For det forsta sa blir det mer jamlikt, for idag ar det som sagt var ett lot-
teri om man far bra vard eller inte vid endometrios. Aven om det har bli-
vit battre sa behovs det mycket, mycket mer for att kunna sprida kun-
skapen om vad endometrios ar for en snabbare diagnos och en
behandlingsplan som fungerar, kanske individanpassning och hjalp om
man behover kirurgiska ingrepp eller har mer komplicerad vard. Om det
foljs upp och visar brister sa kan det ju atgardas sa att man kan ta till
vara pa de omraden som det behdvs ytterligare insatser pa genom att
identifiera dem. Som det har varit tidigare sa har det varit mer som ett
lotteri lite grann, en del &r bra och en del far mindre bra vard. Har kan
det finnas en chans faktiskt att fanga upp vad som saknas, och sedan
gora det mer jamlikt 6ver landet. FOr det &r ju det som &r ett av de stora
problemen idag - att det &r valdigt ojamlikt. Bor du pa ett visst stélle sa
far du jattebra vard, bor du pa ett annat stalle sa far du mindre bra vard
eller ingen diagnos alls.

Hanna Anander

- Vad kan jag gora da som patient om min hemregion inte vill remittera
mig till en enhet som bedriver nationell hdgspecialiserad vard? Vad sa-
ger du, Elisabet?

Elisabet Andersson

- Vart forslag fran foreningens hall &r att du som patient da vander dig till
en annan lakare och begér en "second opinion™, det kommer ju finnas in-
formation pa var hemsida men vi kan ocksa ge information till Socialsty-
relsens hemsida och centrens hemsida om vad som géller rérande vilka
diagnoser som ska remitteras. Har tror jag ocksa att det beh6vs kun-
skapslyft bland patienterna.

Hanna Anander
- Vad séger du, Johanna?
Johanna Nordengren
- Det hér ar ju en lite komplicerad fraga, jag tycker kanske att patienten
kan prata med sin lakare. Vi valkomnar ju att l&kare hor av sig till oss

och diskuterar, det kan man géra genom att ringa upp och sa kan vi dis-
kutera om en patient ar lamplig for remiss eller inte. Sedan rent allmént
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sa tror jag att vi behover ga ut mer ytterligare information och 6ka kun-
skapen om vilka kriterierna ar och vilka patienter som ska remitteras sa
att alla vet det pa de olika kvinnoklinikerna runt om i Sverige. Det tror
jag ar viktigt.

Hanna Anander

- Innan vi avslutar sa skulle jag vilja att ni beskriver era fortsatta forvant-
ningar pa den nationella hogspecialiserade varden. Vad séager du, Kris-
tina?

Kristina Wikner

- Jag hoppas ju verkligen att de har nationella enheterna ska bli ett nav for
att 6ka bade kunskapen, forskningen, utvecklingen av effektiva behand-
lingar for endometriosvarden. Sa att det precis som Elisabet sager blir en
mycket mer jamlik tillgang till de har mest effektiva behandlingarna. Att
det pa det sattet satter den har viktiga varden lite mer pa kartan genom
vara beslut ocksa. Sa jag hoppas och tror mycket pa att det ska starka
helt enkelt, bade kompetens och kunskap.

Hanna Anander
- Vad séger du, Johanna?
Johanna Nordengren

- Vi har ju stora forhoppningar att vi ska ha fortsatt bra samarbete och
kunna se till att det finns en jamlik vard sa att alla far sasmma vard oav-
sett var man soker, och att vi kan hjalpas at mellan enheterna och fordela
trycket sa att det inte blir for langa vantetider heller. Och att vi kan ut-
veckla uppdraget med forskning och uppféljning av resultat s att vi vet
vad vara insatser ger for effekt, det ser jag som en stor férdel om vi inom
Sverige kan samarbeta och ha gemensamma studier. Det finns ju ocksa
uppfoljning av resultat via gynop, alltsa vart operationsregister haller vi
pa att utveckla nu s att det ska inkluderas, sa att vi hela tiden kan félja
upp vara resultat. Sa tanker jag.

Hanna Anander
- Vad séger du, Elisabet?
Elisabet Andersson
- Jag kan ju inte annat &n halla med, alltsa utopin &r ju att alla oavsett var
man bor i landet ska fa en jamlik och bra vard. Ibland maste den ske pa

ett centra, men annars kan ocksa centren stotta varden pa hemorten for
att fa en dynamik dar och pa sa satt kunna kunskapssprida och utveckla
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kompetenser och bevara dem i Sverige. Att se vad som fungerar och inte
fungerar, och sedan utveckla forskningssidan - det tror jag &r jatteviktigt
att fa hitta nya vagar helt enkelt i behandlingar och diagnostik. Det &r ju
drommalet.

Hanna Anander

- Med det sa sétter vi punkt for det har avsnittet av "Pa djupet”, dar vi har
pratat om nationell hogspecialiserad vard, da med fokus pa avancerad ki-
rurgi vid endometrios. Tack for att ni har varit med hér idag, Elisabet
Andersson fran Endometriosforeningen. Tack ocksa Kristina Wikner,
chef for enheten for hdgspecialiserad vard pa Socialstyrelsen, och Jo-
hanna Nordengren, 6verldkare vid Endometrioscentrum pa Skanes uni-
versitetssjukhus. Jag som har lett samtalet heter Hanna Anander och jag
ar kommunikator pa Socialstyrelsen.

Slut pa textning av avsnitt 89 av Socialstyrelsens podd Pa djupet
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