Remissvar 2024-02-27
Preeklampsiforeningens synpunkter pa
Nationella riktlinjer for graviditet, forlossning och tiden efter.

Fran Preeklampsiforeningen, patientforening for preeklampsi, eklampsi och HELLP.
Ocksa undertecknat av Lina Bergman, Ordférande i Preeklampsi Arbetsgruppen inom SFOG

Preeklampsiféreningen har tagit del av de nya riktlinjerna for graviditet, forlossning och tiden
efter. Vi valkomnar fokus pa kvinnohdalsa men saknar riktlinjer for uppféljning och
strukturerad eftervard, for kvinnor som drabbats av preeklampsi, eklampsi och HELLP. Vi vill
ocksa se ett fortydligande av vad de olika begreppen i riktlinjerna kan innebéara fér denna
patientgrupp.

Vi tror att vara synpunkter i manga delar ocksa kan vara till nytta for kvinnor med
komplicerade graviditeter av andra orsaker och som ocksa har ett stort vardbehov fore,
under och efter férlossningen.

Bakgrund:

Cirka 5 000 kvinnor i Sverige far en preeklampsidiagnos varje ar. Tillstdndet ar i vissa fall
livshotande for mamma och barn och enda boten ar forlossning. Cirka 25 procent av de
drabbade kvinnor maste forlosas innan fullgangen tid vilket ofta leder till att barnen drabbas
av prematurkomplikationer och langvariga sjukhusvistelser. Kvinnor som har haft preeklampsi
har upp till atta gdngers okad risk att utveckla hjart-karlsjukdom senare i livet, och studier har
visat att ndstan 30 procent utvecklar kronisk hypertoni inom tva ar. En stor del av dessa far
inte adekvat uppféljning.

Om foreningen:
Preeklampsiforeningen startade varen 2021. Vi ar en registrerad ideell férening och har ett
attiotal betalande medlemmar.

Foreningens styrelse bestar av fem personer, alla med egna erfarenheter av preeklampsi,
eklampsi och/eller HELLP. Vi finns spridda 6ver landet och har tillsammans olika erfarenheter
av varden fore, under och efter preeklampsi, under totalt fyra decennier.

Under de tre ar som foreningen varit aktiv har vi bland annat samlat in och publicerat
patientberéttelser fran hela landet. Vi har anordnat digitala méten dar kvinnor har delat sina
erfarenheter. Vi har féljt vad kvinnor och familjer berattar i sociala medier, bade i vara egna
konton, samt i de olika Facebookgrupper som samlar drabbade kvinnor.

Foreningen har foreldast om foreningens arbete och om patientperspektivet pa olika
utbildningar inom varden. Foreningen bidrar aktivt med patientperspektivet vid planering
och genomférande av forskningsstudier vid olika svenska universitet samt utgor ett stod for
den arbets- och referensgrupp (ARG) inom Svensk Forening for Obstetrik och Gynekologi
(SFOG) som arbetar med preeklampsi.


https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationella-riktlinjer/nationella-riktlinjer-graviditet-forlossning-och-tiden-efter/
https://preeklampsi.se/

Forbattra eftervarden:

| Socialstyrelsens nationella riktlinjer saknar vi hur eftervarden ska utformas, organiseras och
genomforas for kvinnor som drabbats av preeklampsi.

Att ha varit drabbad av preeklampsi ar en tidig forvarning om en férhéjda risk for hjart-
karlsjukdom senare i livet. Det ar klarlagt att blodkarlen paverkas negativt av preeklampsi.

Risken att drabbas av diabetes ar ocksa forhojd hos kvinnor som haft preeklampsi. Kunskap
om dessa riskdokningar ar mycket viktiga sa att en god uppfdljning med adekvat medicinsk
behandling och stod gallande livsstilsforandringar erbjuds alla drabbade kvinnor. En god
uppfoljning kan ge bade kort-och langsiktiga vinster bade for enskilda individen och ur ett
samhallsekonomiskt perspektiv.

| riktlinjerna fran SFOG Preeklampsi-ARG star att |dsa hur eftervarden bor se ut.

Kursiverad text nedan dr hamtad fran riktlinjerna fran Preeklampsi-ARG.

Efter graviditetshypertoni eller litt preeklampsi

Normaliserat blodtryck: Remiss till allmdnlékare. Remissen ska innefatta information om den ékade
risken for hypertoni pa grund av nyligen genomgadngen preeklampsi och rekommendation om kontroll
en gdng drligen.

Graviditetshypertoni som ej normaliserats eller graviditetshypertoni vid mer dn en graviditet: remiss
till allménlékare for fortsatt behandling/uppféljning.

Efter tidig och/eller svdr preeklampsi

(innefattar dven HELLP, eklampsi eller svdr tillvixthdmning)

Patienten kallas till obstetriker for efterkontroll. Bér utredas betréiffande antifosfolipid-
syndrom, med provtagning foér analys med lupus och kardiolipin-antikroppar. Trombo-
filiutredning dr indicerat efter tidig och svdr preeklampsi om hereditet finns fér trombos.

Kontroll av proteinuri pd morgonurin — vid kvarstdende proteinuri, remiss for utredning.
Information angdende risker pd Idng sikt och livsstilsrdd.

Arlig uppfélining av vikt, blodtryck, plasmaglukos pd vérdcentral.

Information om att kontakt bér tas med obstetriker infor kommande graviditet.

Foreningens uppfattning ar att uppféljningen i dag fungerar bristfalligt. Uppféljningen och
eftervarden fallerar pa en eller flera av foljande punkter:

1. Kvinnan kdnner inte till de férhojda riskerna.
Antingen har informationen inte [amnats alls, eller sa har den lamnats vid en tidpunkt
da kvinnan inte haft méjlighet att ta den till sig. Forskning har visat att kvinnorna
behover detaljerad, konsekvent och upprepad information om sitt sjukdomsforlopp.

2. Remisser skickas inte till andra vardgivare.
Aven om kvinnan har haft preeklampsi remitteras hon inte vidare till en férsta kontakt
for uppfoljning via specialistldkare och/eller ordinarie vardcentral.


https://news.cision.com/se/lunds-universitet/r/styvare-karl-vid-preeklampsi-okar-risk-for-hjart-karlproblem---mekanism-kartlagd,c3893657
https://www.sfog.se/media/336741/arg72_komplett_lrbf4f5598-2309-4013-8dea-3cbb534708ee.pdf
https://portal.research.lu.se/sv/publications/womens-experiences-of-preeclampsia-as-a-condition-of-uncertainty-
https://portal.research.lu.se/sv/publications/womens-experiences-of-preeclampsia-as-a-condition-of-uncertainty-

3. Bristfdllig och varierande kunskap inom primarvarden.
Nar kvinnor sjédlva soker uppféljning inom primarvarden kan de métas av okunskap
infor vad som ska foljas upp. Sarskilt svart ar det for kvinnor som efter forlossningen
gatt tillbaka till ett normalt blodtryck. Kvinnor som tar eget initiativ till uppfoljning
behover i vissa fall sjalva infor vardgivaren motivera och visa pa vilken uppfoljning
som ska goras. Den ordningen ar oacceptabel. Battre kunskap inom primarvarden
behodvs, och ratt resurser for att kunna folja dessa kvinnor resten av livet.

Foreningen far manga fragor om hur uppfdljningen bor se ut och vilka halsorisker som ar
forknippade med genomgangen preeklampsi, vilket tyder pa att den information och den
uppféljning som erbjuds idag ar bristfallig eller av olika anledningar inte nar fram.

Vi vill ocksa pdminna om de manga tusentals kvinnor som tidigare ar har haft hogt blodtryck
och preeklampsi i sina graviditeter. Dessa kvinnor maste ocksa fa information och
uppfoljning.

| ett samarbete mellan en forskargrupp pa Karolinska institutet och Nackademins UX-
studenter genomfordes i oktober 2023 18 intervjuer och en enkat (N=147 svarande) om
uppfoljning efter preeklampsi. Respondenterna hittades via Preeklampsiféreningens sociala
medier.

Sammanslagna resultat visade:

1) 40 procent saknade uppfoljning efter forlossningen, 60 procent remitterades inte till
primdrvarden, 25 procent hade aldrig kollat sitt blodtryck efter utskrivning.

2) ~60 procent upplevde otillracklig information om preeklampsi och framtida halsa.

3) Endast 20 procent kdnde sig tillrackligt stodda av varden.

Forslag pa indikationer inom uppféljning:
- Att uppfoljande lakarsamtal har erbjudits/bokats in.
- Att remiss har gatt till vardcentral for uppféljning av blodtryck och eventuell
medicinering.
- Att remiss skickats for utredning av antifosfolipidsyndrom vid tidigt debuterande
preeklampsi, eklampsi och HELLP.

Besultsfattare

| kapitlet riktat till beslutsfattare bor ocksa kostnaden for arlig uppfdljning av blodtryck, vikt
och plasmaglukos for de arligen 5 000 kvinnor som drabbas finnas med. Resurser och
kunskap maste finnas inom primarvarden over hela landet for att pa ratt satt ta emot dessa
kvinnor. Resurser maste ocksa finnas for vidare hjalp med till exempel livsstilsforandringar.



Modravarden

Avsnitt: Till dig som méter gravida i médrahdélsovdrden

Vi vill ocksa lagga till vikten av ett korrekt bemotande nar en kvinna som haft preeklampsi
ater ar gravid. Det ar viktigt med en tidig kontakt for forebyggande behandling med lag dos
av acetylsalicylsyra, exempelvis Trombyl. En tidig och tydlig vardplan skall upprattas av
modravarden, specialistmédravarden/lakare samt kvinnan for en trygg graviditet och for att
motverka psykisk ohdlsa och andra komplikationer.

Stark vardkedjan

Kvinnorna och deras partners och barn kan pa nagra fa dagar vardas och vistas pa flera olika
avdelningar beroende pa vilket 6vervakningsbehov som finns. Beroende pa vardbehov och
platstillgdngen inom forlossning och neonatalvard kan familjen ocksa behdva byta sjukhus
under vardperioden. Det hdander ocksa att mamma och barn inte vardas pa samma sjukhus
vilket upplevs som mycket traumatiskt.

| samband med att den preeklampsisjuka kvinnan blir inlagd for 6vervakning pa sjukhus bryts
ofta kontakten med barnmorskan pa modravardscentralen. Vi anser att varje kvinna bor fa en
patientansvarig lakare och barnmorska som star for kontinuitet under sjukdomsperioden och
tiden pa sjukhuset, dven vid flytt mellan vardavdelningar. | basta fall bor uppféljning ske till
samma lakare efter forlossning.

Nar en nyforlost kvinna vardas p§ IVA behover sarskild hdnsyn tas. Kvinnan kan vara mer
vaken dn andra patienter, men behdver lugn och ro. Som nybliven mamma behdéver
barnmorskekompetensen finnas med ocksd under IVA-perioden. Det handlar om fragor som
amning, underlivsbesvar efter forlossningen och annan kunskap om postpartumtiden.
Varden maste mojliggdra och underlatta for amning om kvinnan sa dnskar da det har
gynnsamma effekter pa blodtrycket och starker anknytningen mellan mamma och barn.

Vi ser ocksa ett behov av att “preeklampsisdkra” alla moment som kan uppsta i samband
med forlossning.

Exempel:
Transport — Om barnet behover transporteras till ett annat sjukhus fér vard — sdkra ocksa hur
transporten av mamman med eget vardbehov eller évervakning ska ske.

Amning — Om mamman 6nskar amma — sdkra att det finns en kontinuerlig och tydlig kedja
for att komma i gang med amning dven om varden sker pa olika avdelningar. Det maste finnas
kunskap, kunnig personal, ratt hygienforhallanden, pumpar/utrustning och kylskap pa de
avdelningar kvinnan vistas pa. Personal som hjalper till med amning och matning av barnet
maste vara informerade om mamman i samband med preeklampsivarden fatt |akemedel som
passerar over i modersmjolk och som ar olampliga for barnet.

Samordning mellan avdelningar
Sakerstall att inblandade avdelningar samarbetar kring mamma och barn. Sakerstall
informationsvagar om halsotillstandet for mamma och barn néar de vardas isar. Underlatta for


https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationella-riktlinjer/nationella-riktlinjer-graviditet-forlossning-och-tiden-efter/rekommendationer/oversikt-graviditet/utga-fran-nationellt-basprogram-for-graviditetsovervakning/

medicinska kontroller av mamman nar hon vistas med barnet pa neonatalavdelning.
Underlatta for moder och barn att vara tillsammans trots badas vardbehov och i basta fall
kunna samvardas.

Forslag pa indikationer inom stédrk vardkedjan:
Att patientansvarig lakare och barnmorska utsetts.

Beslutsfattare
| kapitlet riktat till beslutsfattare bor ocksa kostnaden for en patientansvarig lakare
och barnmorska finnas med.

Psykiskt maende

Det ar mycket bra att riktlinjerna pa flera satt lyfter fragan om psykiskt maende.

Vi ser att forbattringar genom vardkedjan kan forhindra eller minska den psykiska ohdlsa som
kan uppsta for kvinnor med preeklampsi under och efter vardtiden.

o Mojlighet till samvard i storsta mojliga utstrackning.
WHOs riktlinjer ar tydliga med att mamma och barn inte ska separeras. Dessa riktlinjer galler
ocksa nar barnet ar fott for tidigt, som ar fallet for 25 procent av preeklampsifallen. | dag
fallerar mojligheten till samvard for kvinnor med preeklampsi pa sadana saker som
personalbrist och pa hur avdelningarna rent fysiskt ar placerade pa olika sjukhus. Det har pa
vissa sjukhus funnits mojlighet till samvard som har tagits bort. Pa andra finns ambitionen
och praktiska mojligheter, men inte personal/resurser.

En pressad arbetssituation pa mammans och eller/barnets avdelning kan ocksa
fordréja/forhindra mojligheterna for familjen att vara tillsammans.

e God tillgang pa neonatalplatser.
25 procent av de preeklampsidrabbade kvinnorna kommer att behova forlosas fore vecka 37.
15 procent av barnen inom neonatalvarden har en mamma med preeklampsi.

Bristen pa neonatalplatser gor att kvinnor behéver byta sjukhus innan forlossning for att det
ska finnas en tillganglig neonatalplats. Det kan ocksa innebara att familjen under barnets
vardtid behdver byta sjukhus pa grund av platsbrist. Detta ar forstas stressande och psykiskt
pafrestande situationer som i storsta mojliga man maste undvikas.

e God information och god eftervard
God information om sjukdomsférloppet och ett gott omhandertagande i eftervarden ar
viktiga for det psykiska maendet under och efter graviditet och férlossning.

e Partnerns maende
Vi vill ocksa lyfta partnerns psykiska maende. Partnern kan ha sett ett plotsligt och
skrammande sjukdomsforlopp och fruktat for bAde mammans och barnets liv. Partnern kan
ha varit separerad fran mamman och/eller barnet. Forskning har beskrivit partners
upplevelser och egna stodbehov.



https://gup.ub.gu.se/publication/328588
https://gup.ub.gu.se/publication/328588

Forslag pa indikatorer:
- Att kontinuerlig samvard funnits fér mamma och barn.

Beslutsfattare

| kapitlet riktat till beslutsfattare bor ocksa kostnaden for samvard i de fall bAde mamma och
barn behover vard finnas med. Neonatalvardens resurser antar vi inte fullt hor hemma i den
har berakningen, men vi vill podngtera att den ar viktig for varden av kvinnor med
preeklampsi.

Slutord

Var forhoppning ar att alla instanser inom varden och ansvariga myndigheter i framtiden far
storre kunskaper om denna patientgrupp sa att stérre hansyn kan tas till kvinnor och deras
familjer nar de drabbas av preeklampsi.

Vi tackar for mojligheten att fa delge vara synpunkter till arbetet med nationella riktlinjer.
Vi finns tillgangliga om Socialstyrelsen har fragor eller dnskar att vi fortydligar nagot.
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Kallor:

Lankar i dokumentet
Preeklampsiféreningens hemsida:
www.preeklampsi.se

Negativ paverkan pa blodkarlen efter preeklampsi:
https://news.cision.com/se/lunds-universitet/r/styvare-karl-vid-preeklampsi-okar-risk-for-
hjart-karlproblem---mekanism-kartlagd,c3893657

Studien i Nature: https://www.nature.com/articles/s41598-023-45830-9

Riktlinjer fran SFOG Preeklampsi-ARG:
https://www.sfog.se/media/336741/arg72 komplett Irbf4f5598-2309-4013-8dea-
3cbb534708ee.pdf

Kvinnors upplevelse av preeklampsi:

Women's experiences of preeclampsia as a condition of uncertainty: a qualitative study
https://portal.research.lu.se/sv/publications/womens-experiences-of-preeclampsia-as-a-
condition-of-uncertainty-

Partners upplevelse av preeklampsi:

The experience of being a partner to a childbearing woman whose pregnancy is complicated
by pre-eclampsia: A Swedish qualitative study

https://gup.ub.gu.se/publication/328588"
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