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Alpingi alyktar ad fela heilbrigdisradherra ad beita sér fyrir pvi ad fredsla um endo-
metriosu verdi efld medal almennings og starfsfolks heilbrigdis- og skolastofnana og lata fara
fram endurskodun 4 heildarskipulagi pjonustu fyrir einstaklinga med endometriosu med pad
a0 markmidi ad styrkja greiningarferlid og bjoda upp 4 heildrena medferd. Radherra kynni
Alpingi stodu malsins & 153. 16ggjafarpingi.

Greinargero.

Tillaga sama efnis var 10gd fram 4 138., 139. og 141. loggjafarpingi (22. mal) og er nu
endurflutt med allnokkrum breytingum med hlidsjon af peirri heilbrigdispjonustu sem hefur
verid i bodi fra arinu 2012 og peim umsdgnum sem barust um malio 4 141. 16ggjafarpingi.
Almennt var samhljomur 4 medal umsagnaradila um mikilvegi fraeedslu i pessum efnum. Hins
vegar voru skiptar skodanir um stofnun sérstakrar gongudeildar. Sumir umsagnaradilar bentu
4 pann moguleika ad gongudeild 4 kvennasvidi Landspitalans yrdi falid ad sinna hopnum.
Einhverjir umsagnaradilar bentu 4 ad heilbrigdisstofnanir yrdu ad hafa svigram til ao for-
gangsrada pjonustu 4 gongudeildum, m.a. ut fra fjarmagni, pekkingu og teekjabtinadi. Adrir
bentu & mikilvegi pess ad hafa adgang ad sérfredingum 4 svidi endometridsu og studla ad
betri verkferlum og samfelldri og pverfaglegri pjonustu vid einstaklinga med sjikdominn en
til pess pyrfti jafnframt aukio fjarmagn sem og betri taekjabunad.

Endometridsa (e. endometriosis) er kroniskur fjolkerfasjukdomur sem getur verio afar sar-
saukafullur. Sjuikdémurinn er gjarnan kalladur end6 1 daglegu tali en einnig er notast vid hug-
takid legslimuflakk. Endometriosufrumur setjast a yfirbordspekju & hinum ymsu liffeerum,
par bregdast vido manadarlegum hormoénabreytingum likamans og valda bolgum. bPannig
getur einstaklingur med endometridosu verid med innvortis bleedingar i hverjum manudi a
peim stddum sem frumurnar eru. Par sem blod verdur eftir geta myndast blodrur 1 liffeerum.
Einnig geta myndast samgroningar milli liffeera innan kvidarholsins eda annars stadar i
likamanum. Orsok sjukdomsins er 6pekkt. Endometriosa er algengust i kvidarholi. Algengast
er ad frumurnar finnist 4 exlunarfeerum, eins og legi, eggjastokkum, eggjaleidurum og leg-
bondum, lithimnu og hvar sem er 1 ryminu & milli pvagblooru og legs og einnig i ryminu 4
milli legs, legganga og endaparms. P4 finnast frumurnar stundum i pveitiskerfi (pvagblooru,
nyrnaleidara eda nyrum) og a meltingarfaerum (t.d. ristli, endaparmi, smapérmum og botn-
langa). [ sjaldgaefum tilfellum hafa frumurnar fundist i lungum, nefi, nafla, heila, i 6rvef eftir
keisarskurd, 4 pind og fleiri stodum.
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Af peim sem hafa sjukdéminn eru um 60% med einkenni og um 20% med mjdg sar ein-
kenni. Sjukdomurinn einkennist m.a. af miklum sarsauka vid blaeedingar, sarsauka vio egglos,
verkjum i kvidarholi 4 milli blaedinga, verkjum vid samfarir, pvaglat og heegdalosun, erfid-
leikum vid ad verda barnshafandi og 6frjosemi og erfidleikum 4 medgdéngu og vid faedingu.
Talid er ad allt ad 10% peirra sem fadast i kvenlikama pjaist af endometriosu einhvern tim-
ann 4 frjosemisskeidi en ad erfidustu formin taki til um 2% einstaklinga. Arid 2021 voru
81.486 konur 4 Islandi 4 aldursbilinu 13—45 ara. Einnig er pekkt ad transkarlar og kynsegin
folk sé med sjukdominn. bvi er ljost ad um toluverdan fjolda er ad raeda. A 20 ara timabili
greindust um 1.400 konur med sjukdoéminn 4 {slandi og par var i meiri hluta tilvika um ad
reda talsvert alvarleg sjikdémsform. Ma pvi reikna med ad 4 hverjum tima eigi pusundir
einstaklinga i vanda vegna sjukdomsins hér 4 landi en hja moérgum peirra greinist sjuk-
domurinn seint og ekki fyrr en dafturkrefar vefjaskemmdir hafa ordid.

Ahrif endometriésu geta verid mikil 4 lif folks sem er med sjukdominn. Upplysingar sem
safnad var saman af Endometriosis All Party Parliamentary Group i Bretlandi og kynntar
voru 4 radstefnu um endoémetridsu i Maastricht arid 2005 syna ad 65% kvenna h6fou fengiod
ranga sjukdémsgreiningu i upphafi og ad medalgreiningartimi var 8,3 ar. Jafnframt kom fram
ad 78% peirra kvenna sem pjast af sjatkdomnum hafa ad medaltali misst 5,3 daga & manudi
Gr vinnu sokum hans. [ 36% pessara tilvika hafoi sjukdomurinn veruleg ahrif 4 vinnugetu
peirra med eftirfarandi haetti: 41% heettu ad vinna eda var sagt upp stérfum, 37% minnkudu
vid sig vinnu, 23% skiptu um vinnu og 6% voru 4 bétum. Enn fremur kom i 1jos ad 72%
kvenna téldu sjukdominn hafa ahrif 4 samband sitt vid maka med peim haetti ad i 10% tilvika
leiddi sjukdémurinn til sambandsslita, 11% kvenna atti erfitt med ad sinna bornum sinum og
34% s6gou sjukddminn hafa leitt til mikilla erfidleika i samlifi.

Onnur alvarleg afleiding sjikdémsins er ahrif hans 4 moguleika kvenna til barneigna.
Tengsl sjukdoémsins vid 6frjosemi eru pekkt en einnig ma nefna tengsl hans vid ahettu vid
ad eignast born fyrir timann og adra erfidleika 4 medgdngu. I umfangsmikilli rannsékn vid
Karolinska sjukrahusio i Stokkh6lmi kom 1 Ij6s ad konur med endémetridésu voru pridjungi
liklegri til ad eignast fyrirbura en konur sem ekki voru med sjukdéminn. St stadreynd ad
ofrjosemi er ein afleiding sjikdomsins gerdi pad ad verkum ad 11,9% kvenna med endo-
metriosu purftu tilgerda axlun (assisted reproduction technology, ART) til ad verda barns-
hafandi en adeins 1,4% kvenna sem voru ekki med sjuikdéminn. Rannséknin benti einnig til
ad naer tvofalt fleiri konur med enddometriosu feeddu med fyrir fram dkvednum keisaraskurdi,
mogulega vegna skertrar fylgjustarfsemi. Konur med sjuikdominn voru einnig liklegri til ad
fa medgongueitrun og eiga vid miklar bleedingar ad strida i kjolfar faedingar.

[ gegnum tidina hafa verid uppi ranghugmyndir um sjukdéminn og upplysingagjof verid
villandi, enda ekki audvelt ad Utskyra sjukdomsmyndina. Pad hefur leitt til pess a0 minna er
gert Ur sjukdomnum en ella. Ein ranghugmynd er ad verkir séu edlilegur hluti af lifi konunnar
e0a a0 tidaverkir séu fyrst og fremst salreenir. Konur sem syna einkenni endémetridsu fa ad
heyra a0 paer séu bara med lagan sarsaukaproskuld. Pegar pessu er haldid fram vid unga
einstaklinga getur pad feelt pa frd pvi ad leita sér hjalpar. Einnig er pekkt ad leeknar hafi
jafnvel radlagt ungum stiilkum ad verda barnshafandi til ad losna vid sjukdéminn. Vandinn
er ad medganga og brjostagjof getur, likt og hormonameoferd, dregid timabundid Gr einkenn-
um en laeknar ekki sjukdéominn. Sama gildir um adgerdir pegar leg og/eda eggjastokkar eru
fjarleegdir en med pvi er oft ekki tekid a enddmetridosufrumum sem finnast utan legsins. Til
ad greina sjukdoéminn verdur ad framkvama kvidarholsspeglun eda émun. Medferdir vid
endometridsu eru fyrst og fremst prenns konar, p.e. skurdadgerd, horménamedferd og verkja-
meodferd. Medferdin felst ad hluta til i sérheefori lyfjamedferd en einnig i kvidarholsspeglun
par sem afbrigdileg slimhud er fjarlegd i med adgerd sem naudsynlegt er ad sérstaklega
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pjalfad heilbrigdisstarfsfolk framkvaemi. Hormonameoferd er jafnframt oft beitt fyrir eda i
kjolfar adgerda til a0 stoova bledingar og kalla fram timabundin tidahvorf. ba eru hormona-
getnadarvarnir, eins og getnadarvarnapillan og hormoénalykkjur, notadar til ad halda blaeding-
um nidri og par med einkennum sjukdomsins. Algengt er ad pad taki 610 ar a0 fa greiningu.

{ alyktuninni er lagt til ad radherra verdi falid ad beita sér fyrir pvi ad freedsla um sjuk-
déminn medal almennings verdi efld en einnig meoal starfsfolks heilbrigdisstofnana og skola,
enda mikilvaegt ad upplysa pad um sjuikdéminn og préa kliniskar leidbeiningar sem luta ad
greiningu og medferd. Radherra er eftirlatid ad meta utfaerslu verkefnisins en po er @skilegt
ad hugad ver0i ad samstarfi vid embetti landlaeknis, félagasamtok og helstu stofnanir og
hagsmunaadila i pessum efnum.

Stalkur 4 fslandi eru tiltdlulega bradproska og hefjast blzedingar hja peim ad medaltali vid
13 4ra aldur. Me0 pvi ad auka freedslu um sjukdéminn og tryggja ad stalkur fai greiningu sem
fyrst ma draga Ur skada, vanlidan og verkjum. Algengt er ad stulkur leiti fyrst til kennara,
hjukrunarfreedinga eda heimilislekna vegna verkja. Mikilvaegt er ad freedsla um sjukdéominn
verdi efld, m.a. med pad ad markmidi ad stytta greiningartimann, svo sem med kliniskum
leidbeiningum, og ad fraedsla um sjikdominn verdi hluti af kynfredslu i grunn- og fram-
haldsskolum. Auk pess er mikilvagt ad endurskoda heildarskipulag pjonustunnar & pjonustu-
stigum heilbrigdiskerfisins en i pvi felst m.a. endurskodun 4 verkferlum.

Arid 2003 var opnud gongudeild fyrir konur med endémetriosu vid Akademiska sjukra-
htisio 1 Uppsolum en pad var fyrsta gongudeild sinnar tegundar 1 Svipj60 par sem safnad var
saman sérhafou starfsfolki til ad sinna konum med endoémetriosu. Midstddin var byggd upp
a0 danskri fyrirmynd en i Danmérku hafa verio starfandi gongudeildir vio haskolasjukrahtsio
i Arésum og Herlev/Glostrup-sjikrahiisid. A kvennadeild Landspitalans hefur verid starfandi
sérfreedingur i medferd vid endometriosu fra arinu 2003 og annar sérfredingur battist vid
arid 2014. Nu starfar par pverfaglegt teymi, endometriosuteymi kvennadeildar, sem sjukling-
um er visad til med raogjafarbeidni eda tilvisunum sem koma adallega fra sérfreedingum i
faedingar- og kvensjukdomalakningum eda heimilislaeknum. I teyminu eru kvensjikdoma-
leeknar, svefingarleknar, hjikrunarfredingar, sjukrapjalfarar og félagsraogjafar. Teymio
sinnir sjuklingum med erfid einkenni sem eru i greiningarferli eda ef medferd hefur ekki skil-
a0 arangri. Markmid teymisvinnunnar er a0 auka lifsgaoi sjuklings og koma sjikdémnum
i stoougt astand. Pegar medferdarmarkmidi er nad fer langtimaeftirlit fram utan sjikrahuss,
hjé heimilisleekni eda sérfreedilakni 4 stofu. Visir ad teyminu vard til i arslok 2014 og hefur
verid i préun fra peim tima. Arid 2016 var radinn sérhaefdur hjikrunarfreedingur til ad sinna
sérstaklega einstaklingum med sjukdominn og fra arinu 2017 baettist vid opnun sima- og
tolvupostpjonustu. Vid endurskodun & pjonustunni er mikilveaegt ad lita til pess hvort byggja
purfi upp 4 einum stad hér 4 landi sams konar sérpekkingu og annars stadar & Nordurlondum
sem heilbrigdis- og skolakerfid getur visad konum med sjukdoéminn & og tryggir sem besta
medferd vid sjikdémnum. P4 er talid mikilvagt ad skurdadgerdir vegna sjikdémsins séu fra
upphafi gerdar af leknum med sérstaka pjalfun i kvidsjartaekni sem beinist ad pvi ad fjar-
leegja sem mest af afbrigdilegum vef 1 fyrstu atrennu svo ad arangur skurdadgerda verdi sem
bestur og haegt sé ad fordast fyrri adstadur par sem 6fullkomnar adgerdir leiddu til endurtek-
inna skurdadgeroda, jafnvel i 10—15 skipti. Einnig parf ad skoda hvort og hvernig hagt veeri
a0 fylgjast med ahattupattum tengdum enddémetridsu vio maedraeftirlit, feedingu og eftirmeo-
ferd. Auk pess parf ad efla rannsdknir 4 endometridsu, p.m.t. i tengslum viod faraldsfraedi,
erfdir, umhverfi og lifsheetti, i tengslum vid sjukdominn, ekki sist i forvarnaskyni. Hér er pvi
lagt til a0 radherra verdi falio a0 lata fara fram endurskodun a heildarskipulagi pjonustunnar
med pad ad markmidi ad stytta greinarferlid og bjoda upp 4 heildraena medferd en i pvi felst
m.a. ad skoda verkferla, nidurgreioslu lyfja og fjarmodgnun til ad tryggja ménnun og adstodu
til ad sinna einstaklingum meod endoémetridsu med sem bestu moti.
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