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Medlemmer af opgaveudvalget

12 kvinder bergrt af en kvindesygdom og
to pargrende

3 regionale politikere

1 kommunal politiker

1 repraesentant fra hospitalerne

1 repraesentant fra administrationen

2 facilitatorer

2 udvalgssekretaerer
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Opgaveudvalgets baggrund

*  Opgaveudvalget om kvindesygdomme blev nedsat af regionsradet i 2023.
«  Opgaveudvalget om kvindesygdomme har afholdt fire mader fra september til november 2024.
- Udvalget har beskaeftiget sig med tre temaer med afsaet i kommissoriet:

o Mgdet med sundhedsvaesnet

o Tidlig diagnosticering og behandling

e Viden om kvinderelaterede sygdomme

- Udvalget har pa maderne hgrt opleeg fra fagpersoner, delt erfaringer og indsigter og sammen
formuleret anbefalinger.
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Fakta om kvindesygdomme

- | udvalget var der kvinder - og pargrende til kvinder — med forskellige sygdomme bl.a. PCOS,
endometriose, nedsunken underliv, tidlig overgangsalder, infertilitet, vaginisme og lichen sclerosus.

- Pa samfundsniveau lider godt 10 % af danske kvinder i den fadedygtige alder af endometriose.’
5-10 % af danske kvinder har PCOS 2 og hvert 8. barn kommer til verden ved fertilitetsbehandling.

« Op mod 50 % af alle kvinder, som har fgdt, rammes af underlivsprolaps.

« Derudover er der et stort marketal blandt flere sygdomme grundet underdiagnostik og underbehandling
hos mange kvinder 3.

* For de fleste kvinder betyder deres sygdom, at de i perioder af deres liv oplevede forringet livskvalitet
som fglge af deres sygdom. Generelt bruger kvinder 25 % mere af deres liv pa sygdom end meend.?

- Mange kvindesygdomme har negative samfundsgkonomiske konsekvenser grundet flere sygedage. 3

« Mange kvinder med en kvindesygdom oplever infertilitet. For eksempel oplever 50 % af kvinder med
endometriose ufrivillig barnlgshed. 4
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Kendetegn for vores droftelser

- Opgaveudvalgets drgftelser, indsigter og anbefalinger har forholdt sig til et samlet (livs)forlgb far,
under og efter diagnose og behandling (og genbehandling) af en kvindesygdom. Derudover var
der et fokus pa mestring af egen sygdom, og sygdom i relation til et arbejds- og familieliv.

- Hvor man eri livet, har stor betydning for konsekvenserne - og behandling af en kvinderelateret
sygdom. For eksempel vil fijernelse af livmoderen tidligt i voksenlivet have fatal betydning for
muligheden for at fa bgrn, og valg af behandling kan dermed indebzere livsvalg.

For diagnose Diagnose og behandling Efter diagnose og behandling
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Kendetegn for vores droftelser

Flere af de udfordringer, som opgaveudvalget har peget pa, har betydning for bade den enkelte kvinde
og deres pargrende, sundhedsprofessionelle og samfundet.

Kulturelle normer, forforstaelse og (manglende) viden om kvindesygdomme hos sundheds-
professionelle, i den offentlige samtale og hos pargrende og kvinden selv praeger mulighederne for, at
kvinden med en kvindesygdom oplever hurtig og korrekt diagnosticering, behandling og eventuel videre
understattelse af et liv med en kvindesygdom.

Kvinde med kvindesygdom

Sundhedsprofessionelle

Samfund (normer, strukturer mm)
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Livet med en kvindesygdom — for en diagnose

Opgaveudvalget karakteriserer livet fgr en diagnose ved bl.a.

- Kvinden har ubehag, smerter og gener, der pavirker hende fysisk og mentalt, hvilket har betydning for
hendes arbejdsliv, sociale liv og parhold, herunder sexliv.

« Kvinden har dialog med pargrende og/eller egen leege — og kan blive mgdt med bemaerkninger som “det er

normalt”, "sadan er det at veere kvinde” og med et stigmatiserende sprogbrug.

- Kvinden oplever, at hun ikke bliver forstaet, taget alvorligt eller hjulpet — hun faler sig alene med sin situation,
samt skamfuld og forkert.

- Kvinden opsgger viden, for eksempel pa sundhed.dk — og ved manglende oplysning s@ges yderligere
information fx pa sociale medier.

- Kvinden s@ger konsultation hos egen laege/speciallaeege — og med risiko for at blive fejldiagnosticeret, kan
hun have behov for at gentage dette flere gange, far hun far en afklaring og bliver tilbudt rette

behandlingstilbud.

- Ofte gar der mange ar far en afklaring, og hvor kvinden lever med smerter og ubehag (fordgjelsesproblemer,
ledsmerter, treethed mm) med konsekvens for arbejds- og familieliv.
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For diagnose Diagnose og behandling Efter diagnose og behandling

Diagnose og behandling

Opgaveudvalget karakteriserer perioden med diagnosticering og behandling ved bl.a.:

Kvinden bliver diagnosticeret med en kvindesygdom, men manglende viden om sygdom og behandling gar det
sveert for bade kvinden og sundhedsprofessionelle at identificere de rette tilbud. Kvinden oplever at sta alene og
med en stor byrde, og at hun samtidig skal veere "projektleder i eget forlab” og evt. sage hjeelp flere steder, sikre
opfalgning mm.

Kvinden tilbydes forskellig behandling, men far ikke altid valgmuligheder eller bliver informeret om konsekvenser.
Hun kan dertil opleve, at det er sveert at veelge hvilken behandling, da det kan have store konsekvenser for
hendes liv for eksempel evnen til at fa barn. Hun savner radgivning om muligheder, herunder at nedfryse aeg. |
andre tilfeelde er der ikke nogen behandlingsformer.

Kvinden modtager, hvis det er muligt, behandling, der imidlertid ofte er symptombehandling i stedet for at
behandle arsagen. Kvinden oplever dertil, at sundhedsprofessionelle har en sekventiel tilgang med fokus pa det
afgraensede indgreb og uden opfalgning og/eller information om naeste skridt i behandling og kvindens liv. Det
betyder, at fokus pa evt. kronisk sygdom er fravaerende.

Kvinden oplever, at diagnose og behandling sker med fokus pa sygdommen — og uden en helhedsbetragtning,
herunder pa afledte psykologiske aspekter af behandling eller manglende behandling samt afledte konsekvenser. 8
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For diagnose Diagnose og behandling Efter diagnose og behandling

Efter diagnose og behandling

Opgaveudvalget karakteriserer livet efter diagnosticering og behandling ved bl.a.:

- Kvinden har veeret eller er i behandling, hvis behandling har vaeret en mulighed, som hun oplever har
fokuseret pa den fysiske del af sygdommen. Hun har ikke oplevet en helhedsorienteret tilgang, herunder de
psykiske konsekvenser.

- Kvinden oplever sig meget lidt hjulpet i forhold til at sgge og fa viden og lindring til livet med en kvinde relateret
sygdom for eksempel ved hjeelp af fysioterapi, kostrad og hormonbehandling.

- Kvinden mangler information og redskaber til at laere at leve med en kvinde relateret sygdom, herunder
hvordan man taler med sine omgivelser om sin tilstand og kan fa lavet aftaler med arbejdsgiver, fagforening,
jobcenter og andre i forhold til at kunne have et arbejdsliv.

« Kvinden mangler et feellesskab med andre i en lignende situation, som hun kan spejle sig i.
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Der er meget at tage fat pa

- | opgaveudvalgets draftelser har der seerligt veeret fokus pa sygdomme i kvinders underliv eller
hormonelle ubalance. Det er dog ogsa blevet tydeligt, at der eksisterer en bred vifte af
kvindesygdomme, som pa hver sin made har konsekvenser for den enkelte kvinde savel som
samfundet.

« Det er blevet klart, at kvindesygdomme er en kompleks udfordring med bade mange og indbyrdes
sammenhangende problemstillinger. Der er perspektiver, som handler om viden og videns produktion,
om samfundets normer og kultur, om sundhedsvaesenets samarbejde og muligheder for at tilbyde rette
behandling til rette patient i rette tid.

- Alt kan ikke Igses pa én gang, men der kan tages vigtige skridt til at saette fokus pa kvindesygdomme
og skabe forbedringer. En vaesentlig opmaerksomhed bgr veere at ggre sundhedsvaesenet i stand til at
handtere en gget efterspargsel som falge af aget opmaerksomhed pa kvindesygdomme.

* | de samlede anbefalinger vil de komplekse problemstillinger blive formuleret med fokus pa nogle
handgribelige anbefalinger, som giver regionsradet mulighed for at handle.

10
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Opgaveudvalgets anbefalinger

Prioritering af forskning i kvindesygdomme
Bedre vidensdeling og samarbejde blandt sundhedsfagligt personale
Oplysningstiltag for den generelle befolkning

Individuelt tilpassede behandlingsforlgb

a » 0o b =

Lettilgaengelig information og viden om kvindesygdomme

Anbefalingerne preesenteres pa de kommende slides. Farst praesenteres baggrunden for
anbefalingen samt opgaveudvalgets malseetning for den pageeldende anbefaling - herefter kommer
selve anbefalingen.
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1. Prioritering af forskning i kvindesygdomme

Opgaveudvalgets baggrund for anbefalingen

* Mange udfordringer i forhold til kvindesygdomme handler om manglende viden pa omradet.
Kvindesygdomme er et omrade, hvor der bliver forsket markant mindre end indenfor gvrige
sygdomsomrader, og der er derfor ikke den ngdvendige produktion af relevant viden som skal
understgtte relevant diagnostik og behandling.

Opgaveudvalgets malseetninger

» At seette fokus pa, at forskning i kvindesygdomme og udvikling af nye behandlingsmuligheder har
en samfundsmaessig - og gkonomisk gevinst, idet mange kvinder, som har en kvindesygdom, har
flere sygedage, er i starre risiko for at skulle i fertilitetsbehandling osv.

« At saette fokus pa, at den manglende forskning i og viden om kvindesygdomme har stor
pavirkning pa kvindernes livskvalitet, herunder muligheder for at blive diagnosticeret, behandlet
og fa hjeelp til at leve med et liv med en kvindesygdom.
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1. Prioritering af forskning i kvindesygdomme

Opgaveudvalget anbefaler

1. At gge fokus pa forskning om kvindesygdomme, sa det bliver mere attraktivt at forske i.
a. Atder udarbejdes en strategi for kvindesygdomme, herunder med malsaetninger og indsatser.

b. At fremme forskning i kvindekroppen og dens cyklus, blandt andet gennem flere midler, for at skabe et
vidensgrundlag, der kan ggre det nemmere og mere attraktivt at udvikle bedre behandlingsmuligheder
for kvindesygdomme.

C. Opfordre videnskabsetiske komiteer til at kigge pa, om kvindesygdomme er repraesenteret i den
forskning de godkender.

d. At etablere et videnscenter/ekspertenhed for kvindesygdomme, der arbejder dedikeret med at skabe
og formidle viden om kvindesygdomme.
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2. Bedre vidensdeling og samarbejde blandt sundhedsfagligt
personale

Opgaveudvalgets baggrund for anbefalingen

* Der er ikke et helhedsorienteret blik pa kvinderne, og de bliver “en kastebold” i systemet. Den
enkelte skal ofte henvende sig mange gange hos deres almen praktiserende lzege, f@r de blev
udredt eller henvist til en udredning. Tilsvarende har kvinderne vaeret ngdsaget til at sgge viden
ad andre veje, herunder private aktagrer, alternative behandlere og til udlandet. Kvinderne star i
flere tilfeelde med et bedre kendskab til deres sygdom end den almen praktiserende leege, og ser
et stort behov for vidensdeling mellem specialleeger og almen praktiserende laeger i forhold til
kvindesygdomme.

Opgaveudvalgets malseetning

« At styrke samarbejdet mellem hospitaler, alment praktiserende laeger, praktiserende
speciallzeger, andre sundhedsprofessionelle og kommunale aktgrer med henblik pa gget
vidensdeling, erfaringsudveksling samt et styrket og mere sammenhangende sundhedsvaesen.
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2. Bedre vidensdeling og samarbejde blandt sundhedsfagligt
personale

Opgaveudvalget anbefaler

1. Atlgsninger som "Endofonen”, hvor fagfolk kan ringe ind til hospitalet med spgrgsmal om
endometriose, udbredes til flere sygdomme, sa almen praksis let kan kontakte specialister pa
hospitalet for at fa rad og afklaring.

2. At der etableres et teettere samarbejde mellem sundhedsplejersken i kommunen og fgdeafdelingen

pa hospitalet efter fgdslen mhp. opfalgning pa den fadende, herunder eventuelle komplikationer
som fgdselsdepression eller nedsunken underliv.

3. Atregionens hospitaler skal arbejde taettere sammen med de alment praktiserende laeger med
henblik pa efteruddannelse af de almen praktiserende leeger, kommunale sundhedsplejerske og
praktiserende speciallaeger.

4. At der pa hospitalerne er fokus pa, hvornar det giver mening med et tvaerfagligt blik i patientens
behandling. Det kan veere ved tvaerfaglige konferencer, hvor eksempelvis digetister, GynObs
fysioterapeuter, leeger, psykologer, sygeplejersker, patienten og pargrende har en feelles dialog for
at tilrettelaegge en helhedsorienteret behandling. 15
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3. Oplysningstiltag for den generelle befolkning

Opgaveudvalgets baggrund for anbefalingen

- | opgaveudvalget har alle snakket abent om deres sygdomme, men dette er ikke en selvfalge.
Det kan vaere sveert at snakke om kvindesygdomme, da det er fyldt med tabuer og stigma. Dette
kan ligeledes veere et benspaend for diagnosticering. Det er nadvendigt med aben dialog om
sygdommene, sa kendskabet gges ikke blot hos patienten og deres pargrende, men generelt i
befolkningen.

Opgaveudvalgets malseetninger

« At udbrede kendskabet til kvindesygdomme gennem offentlig samtale for at nedbryde stigma og
tabu omkring kvindesygdomme.

- At udbrede kendskabet til, at kultur, sproget og offentlig bevagenhed har betydning for hvordan,
man bliver magdt i sundhedsvaesenet. Der er behov for at nedbryde de eksisterende tabuer, og
tale ordentligt, respektfuldt og fagligt om kvindesygdomme.

16
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3. Oplysningstiltag for den generelle befolkning

Opgaveudvalget anbefaler

1. At der laves informationskampagner til den generelle befolkning (bade unge og aldre) for at age
kendskabet til kvindesygdomme.

a. Det kan ogsa veere information til skeermene i venteomraderne pa regionens hospitaler.
b. Det kunne ogsa veere en regional kampagne, som dedikerer en maned til kvinder (a la Movember).

2. Atregionen i samarbejde med kommunerne indfgrer undervisningen om kvindesygdomme i
folkeskolen eksempelvis ifm. seksualundervisning. Fokus skal veere pa, hvad der er "normalt” for

en kvinde (og en mand). Her kan regionen bidrage med relevant materiale, der kan bruges i
undervisningen.

3. Et samarbejde med civilsamfundsorganisationer pa omradet som for eksempel Endometriose
Faellesskabet for at udbrede fokus og kendskab til kvindesygdomme.
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4. Individuelt tilpassede behandlingsforigb
Opgaveudvalgets baggrund for anbefalingen

« Nar en kvinde henvender sig til sundhedsvaesnet med symptomer pa en kvindesygdom, bliver de
ikke altid Iyttet til eller taget serigst. De mangler at blive Iyttet til, her skal kvindernes livssituation
og preeferencer veere lige sa vigtigt at fa frem som den sundhedsfaglige viden om sygdommen.
Dette er ogsa vigtigt efter, at diagnosen er givet, hvis behandling er afsluttet - eller hvis der ingen
behandling er, sa radgivningen er tilpasset kvindens situation, sa det bidrager til hgjest mulig
livskvalitet.

Opgaveudvalgets malseetninger

» At sundhedsprofessionelle systematisk inddrager den enkeltes praeferencer og livssituation
eksempelvis social baggrund, kulturelle forskelle og alder, da det har betydning for diagnostik og
gnsker til behandling.

« At sundhedsveesnet saetter et endnu stgrre fokus pa, at patienterne er eksperter i deres eget liv,
og at laeegerne er eksperter i sygdomme.
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4. Individuelt tilpassede behandlingsforigb

Opgaveudvalget anbefaler

1. Et agget fokus pa behandlingsforlgb der gar pa tveers af sektorer/afdelinger, idet det kan betyde at
relevant viden gar tabt.

a. Det kan veere en tovholder eksempelvis praktiserende laege, en sygeplejerske eller en kommunale aktgr, for
eksempel sundhedsplejersken, som har til opgave at sikre en ’rgd trad’ i forlgbet fra diagnostik til behandling og

evt. videre stgtte i livet med en kvindesygdom.

b. Det kan veere et feelles digitalt system, sa der sikres et feelles vidensgrundlag/ kendskab til patientens forlgb pa
tveers af sektorer.
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4. Individuelt tilpassede behandlingsforigb

2. At der tilbydes differentierede konsultationer og behandlingsforlgb, da patienter har forskellige
gnsker og behov.

a. Der skal veere mulighed for feerre eller flere kontakter alt efter det individuelle behowv.

b. Der skal vaere mulighed for at tale med forskellige typer sundhedsprofessionelle afhaengig af

situationen. Nogle gange er det maske en fysioterapeut eller en jordemor, der kan hjeelpe, fremfor en
lzege.

3. At feelles beslutningstagning om udredning, behandling og rehabilitering udbredes systematisk i
behandlingen af kvindesygdomme. Det kan veere ved at udbrede allerede gode erfaringer med
beslutningsstattevaerktgjer indenfor bladningsforstyrrelser.

20
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5. Lettilgaengelig information og viden om kvindesygdomme

Opgaveudvalgets baggrund for anbefalingen

- Der mangler lettiigaengelig og autoriseret information om kvindesygdomme, hvorfor mange kvinder sgger
viden andre steder som fx sociale medier. Det ggr det sveert at laese sig til en forstaelse af en mulig
kvindesygdom, herunder symptomer, mulig behandling mm., hvilket skaber et darligt grundlag for dialog
mellem kvinden med en mulig kvindesygdom, pargrende og sundhedsprofessionelle. Den manglende
viden betyder, at mange faler sig alene med deres symptomer, da de mangler et sted, hvor de kan blive
klogere pa deres sygdom bade ift. at kunne leve deres liv, men ogsa i samtalen med sin partner, familie
og bekendte. Ligesom manglende viden kan have betydning for, hvornar kvinden sgger leege, fordi de
ikke er bekendt med, hvad der er normalt og ikke normalt, og det kan dermed kan forsinke
diagnosticering.

Opgaveudvalgets malseetning

+ At sikre let adgang til autoriseret viden om kvindesygdomme, som kan benyttes af bade kvinder og
sundhedsprofessionelle. @nsket er at bidrage til tidligere diagnostik og behandling, men ogsa at bidrage
til at kvinderne faler sig trygge samt modvirke tabu og stigma om kvindesygdomme.

21
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5. Lettilgaengelig information og viden om kvindesygdomme

Opgaveudvalget anbefaler

1. At der laves en kortlaegning af (livs)situationer, eksempelvis ved livmoderhalskraeftscreeninger,
ved fgdsel, ved fertilitetsbehandling, hvor kvinder bgr tilbydes information om kvindesygdomme.

2. Der skal udarbejdes skraeddersyet information til patienter med kvindesygdomme. Det kunne
veere via:

a. En officiel hiemmeside eksempelvis Region Hovedstadens hjemmeside (herunder Patientguiden) eller pa
sundhed.dk. Hiemmesiden kan fungere som en informationshandbog, hvor man kan laese mere om sin
sygdom og livet med en kvindesygdom. Pa hjemmesiden kan man med fordel ogsa se pa tveers af
sektorer, sa der ogsa er information, som fx bergrer arbejdsmiljg, patientrettigheder mv. Herved ville
hjemmesiden ogsa kunne benyttes af pargrende, arbejdsgiver mv.

b. Ved nogle af de udbredte kvindesygdomme, kunne det veere oplagt, at hospitalerne afholder
informationsmgader (a la fadselsforberedelse), hvor kvinder og pargrende kan fa mere viden om deres
sygdom og netveerke med andre patienter og pargrende.

22
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5. Lettilgaengelig information og viden om
kvindesygdomme

3. Atder etableres en radgivningstelefon/hotline eller chatbot, sa det altid er muligt som patient at
hente hjeelp og fa relevant viden under hele behandlingsforlagbet.

4. Mulighed for opfalgning eksempelvis hos den praktiserende lzege eller hos en specialist, nar
man har faet en diagnose, sa man ikke bliver afsluttet uden radgivning til videre livssituation.

23




Region Hovedstaden

Bilag
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