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FOrekomst av kunskapsstod

Internationella guidelines

European Society of Human Reproduction and Embryology (ESHRE) har
riktlinjer ("clinical practice guidelines™) fran 2013 om endometrios [1].
Riktlinjerna innehaller evidensgraderade rekommendationer om bland annat
prevention, diagnostik, behandling av endometriosrelaterad smarta och
behandling av endometriosrelaterad infertilitet. P4 National Institute for
Health and Care Excellence (NICE) pagar ocksa ett arbete med guidelines
géllande diagnos och behandling av endometrios, som forvantas publiceras i
maj 2017.

Kunskapsstod fran andra myndigheter

Kunskapsstdd fran andra myndigheter saknas.

Vardprogram/riktlinjer/beslutsstod

pa nationell niva

Svensk forening for Obstetrik och Gynekologi (SFOG) har en sa kallad
ARG-rapport (arbets- och referensgruppsrapport) om endometrios fran 2008
[2]. Rapporten innehaller bland annat en kunskapssammanstéllning om
kliniska manifestationer, smértmekanismer, infertilitet, utredning och
diagnostik, medicinsk och kirurgisk behandling. Den kommer att uppdateras
under 2015. SFOG hanvisar aven till riktlinjerna fran ESHRE. Fran Social-
styrelsen finns Forsékringsmedicinskt beslutsstdd om sjukskrivning vid
hysterektomi, d&r endometrios kan vara en av orsakerna. Daremot saknas
beslutsstdd specifikt for endometrios.

Regionala vardprogram

En forfragan skickades i juli 2015 till samtliga 21 landsting om foérekomsten
av regionalt vardprogram, riktlinjer, rutinbeskrivningar eller motsvarande for
endometrios. 16 landsting besvarade forfragan. Eftersom det inte finns nagon
entydig definition av vardprogram, riktlinjer eller rutinbeskrivningar kan
olika landsting ha besvarat fragan pa olika satt. Svarens kvalitet beror ocksa
pa vem i organisationen som besvarat fragan. Som “delvis” har klassificerats
vardprogram som bara berér en viss del av varden/vardkedjan (exempelvis
bara primarvarden eller specialistsjukvarden och/eller bara tacker vissa delar
av diagnostik och behandling). | diagrammet nedan redovisas svarsfordel-
ningen.

BILAGA 2 - ENDOMETRIOS — UNDERLAG TILL FORSTUDIE OM BEHOV AV KUNSKAPSSTOD FOR KRONISKA SJUKDOMAR
SOCIALSTYRELSEN



Figur 1. Antal landsting med regionalt vardprogram for endometrios
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Kvalitetsindikatorer och uppfdoljning

Kvalitetsregister saknas. Endometrios redovisas inte heller i nagon av
Socialstyrelsens och Sveriges kommuner och landstings (SKL) 6ppna
jamforelser av halso- och sjukvarden.
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Kriterier for nationella riktlinjer

Prevalens och svarighetsgrad

Upp till 10 procent av kvinnor i fertil alder berdknas ha endometrios [1, 2].
Det motsvarar omkring 200 000 kvinnor i Sverige. Bland infertila kvinnor &r
forekomsten upp till 40 procent [2].

Tillstandets svarighetsgrad varierar, en uppskattning ar att omkring 20
procent av de kvinnor som har endometrios kan vara vasentligen symtomfria
[2] och att 1 procent har svar endometrios (djupt invéaxande endometrios) [3].
Endometrios kan graderas som minimal, mild, mattlig eller svar utifran
endometrioshardarnas utseende och utbredning. Detta hdnger dock inte alltid
ihop med fertiliteten eller vilka besvér kvinnan upplever i form av till
exempel smérta [1, 2].

De vanligaste symtomen ar dysmenorré (menssmarta), aterkommande eller
kronisk smarta i backenet, dyspareuni (samlagssmartor), cykliska tarmbe-
svdr, besvar fran urinvagarna, trotthet, infertilitet och depression. Sjukdomen
kan leda till relationsproblematik, svarigheter att skéta arbete och studier,
inskrankningar i fritidsaktiviteter och sociala engagemang.

Kostnader

I augusti 2015 genomfordes en litteratursokning i PubMed med MeSH-
termerna endometriosis, cost of illness, health care costs och sick
leave/economics i kombination med fritextsokningar. | september genomfor-
des en kompletterande sokning i NHS Economic Evaluation Database
(Cochrane library). Litteraturgenomgangen har avgransats till att inkludera
artiklar publicerade fran ar 2000 och framat och inkluderar huvudsakligen
studier fran Europa for att 6ka 6verforbarheten till den svenska kontexten i
relation till demografi, sjukdomspanorama och halso- och sjukvardsystem.

Av de identifierade studierna framgar att kostnader till féljd av endo-
metrios varierar fran 7 712 till 9 872 euro per patient och ar [4-6]. Skillnader
i kostnader mellan studierna kan delvis forklaras av variation i analysmetod,
vilka kostnader som har inkluderats, sjukdomens svarighetsgrad och skillna-
der i halso- och sjukvardssystem.

De storsta direkta kostnaderna ar kostnader for Kirurgiska ingrepp och
slutenvard, foljt av besok i oppenvarden och lakemedelskostnader [4-7]. De
indirekta kostnaderna utgors av produktionsbortfall, minskad livskvalitet och
arbetsformaga [4, 7]. Endometrios bidrar till stora indirekta kostnader for
samhaéllet i form av produktionsbortfall till foljd av sjukskrivning, franvaro
fran arbete samt lagre arbetsformaga [8, 9]. En kostnad till foljd av endo-
metrios ar kostnader for infertilitet och assisterad befruktning. | en studie
beskrivs dessa kostnader som en indirekt kostnad da forfattarna valt att
studera antalet dagar franvarande fran arbetet till foljd av pagaende behand-
ling [6]. | tva andra studier raknas det som en direkt kostnad [4, 5].
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| en av studierna har man studerat kostnaderna sex manader innan diagnos
och behandling, och rapporterar hoga kostnader till foljd av produktionsbort-
fall. Kostnaderna 6kar inom sex manader efter behandling, for att darefter
successivt minska tack vare 6kad produktivitet [8]. Detta indikerar att
diagnostik och behandling &r viktigt for att kunna hoja livskvaliteten hos
denna grupp av kvinnor, och for att minska de samhallsekonomiska kostna-
derna.

Praxis

Diagnostik och behandling

Det finns ingen enskild klinisk undersokning eller metod som kan sékerstélla
att en individ har endometrios. Diagnosen stélls pa basen av patientens
sjukdomshistoria (anamnes) och eventuella fynd vid gynekologisk undersok-
ning. Ibland kan ocksa effekt av given behandling bidra till bedémningen.
Det forekommer att man vid utredning utfor ultraljudsundersokning, diagnos-
tisk titthalsoperation (laparoskopi) och MR-undersékning. Vid ultraljudsun-
dersokning kan ibland sa kallade ovarialendometriom (endometrioscystor pa
aggstockarna) pavisas, vilket narmast sékerstéller diagnosen. Med hjalp av
laparoskopi kan diagnosen med relativt stor sékerhet verifieras eller forkas-
tas. Tas ett vavnadsprov dar man kan pavisa endometrios kan man sakerstalla
diagnosen. MR-undersokning kan anvandas for att diagnosticera och bedéma
djupt véxande endometrios.

Det finns flera olika typer av behandling — hormonell behandling (framfor
allt p-piller, gestagener, GnRH-agonister), smértbehandling (paracetamol,
NSAID-preparat, opioider) och kirurgisk behandling. Det forkommer ocksa
andra former av behandling av symtomen vid endometrios som exempelvis
fysisk aktivitet, forandring av kost, TENS, avslappningsévningar och kogni-
tiv beteendeterapi. Det kan dven vara aktuellt med behandling for psykiska
besvér som orsakas av sjukdomen, och behandling for infertilitet.

Effekten av behandlingen ar individuell, en del personer blir symptomfria
medan andra inte blir hjalpta alls eller far recidiv inom nagra manader. Upp
till 50 procent far tillbaka sina symtom inom fem ar efter operation [10].

Vardkonsumtionsdata

I figur 2 nedan redovisas antal besok och vardtillfallen inom den speciali-
serade halso- och sjukvarden for kvinnor som vardats for endometrios. Som
framgar av diagrammet &r det stora regionala skillnader i antal vardtillfallen
per 100 000 kvinnor, med tre ganger sa manga tillfallen i Stockholm som i
Gavleborg.

Uppgifterna pekar pa praxisskillnader mellan landstingen. Vad dessa skill-
nader beror pa ar dock svarare att forklara. | patientregistret redovisas
vardtillfallen i slutenvard samt lakarbesdk inom den specialiserade Gppen-
varden. Det saknas med andra ord uppgifter om andra yrkeskategorier och
om primarvarden. Skillnaderna skulle kunna forklaras av att flera patienter
tas om hand inom primarvarden i de landsting som har 1ag konsumtion av
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specialiserad sjukvard, men eftersom uppgifter saknas gar det inte att dra
nagra sadana slutsatser.

Figur 2. Antal besok och vardtillfallen med huvuddiagnosen endometrios (N80)
per 100 000 kvinnor (aldersstandardiserade varden) per landsting ar 2014.
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Vetenskapliga studier och rapporter

Flera studier visar att det tar lang tid fran det att kvinnor borjar uppleva
symtom till dess att de far en diagnos, i genomsnitt 7-8 ar [1, 2] Drojsmalet
orsakas delvis av attityder kring menstruation och normalisering av sméartan
av kvinnorna sjalva och av varden, men ocksa av anvandning av p-piller som
dampar symtomen och anvandning av undersokningsmetoder som inte alltid
kan pavisa endometrios [1].
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Sammanfattning av dialogmote

Den 2 september 2015 genomfordes ett dialogméte dar representanter fran
Endometriosféreningen, Svensk forening for Obstetrik och Gynekologi
(SFOG), Endometrioscentrum i Uppsala, Svenska Smartldkarforeningen,
Barnmorskeférbundet, Foreningen for Sveriges Ungdomsmottagningar,
Riksforeningen for skolskoterskor, Norra regionen, Stockholms-
Gotlandsregionen, Vastra sjukvardsregionen, Syddstra sjukvardsregionen och
Sodra regionen narvarade.

Vid motet diskuterades vad det finns for problem och brister inom varden
av kvinnor med endometrios idag. Bland annat lyftes att sjukdomen upp-
méarksammas/diagnosticeras i for liten utstrackning. Felaktiga diagnoser, som
exempelvis urinvagsinfektion eller IBS (funktionella tarmbesvér), forekom-
mer ocksa. F6r manga kvinnor tar det lang tid till att de far diagnos fran det
att de konstaterat att de har mer smértor &n vad som &r normalt. Den genom-
snittliga tiden till diagnos &r 8 ar, varav en del av tiden beror pa att kvinnorna
inte sjalva soker vard pa grund av normalisering av symtom. Dessutom ar
kunskapen om endometrios dalig, bade bland vardpersonal och i samhallet
generellt. Bland annat skolhalsovarden uppmarksammar inte endometrios i
tillrackligt stor utstrackning.

Personal pa ungdomsmottagningar traffar manga unga kvinnor. Barnmors-
kor skriver ut p-piller som preventivmedel och ofta samtidigt som en hjélp
mot dysmenorré. Nar dysmenorrén kvarstar behéver barnmorskan vara
uppméarksam pa att det kan ligga sjukdom bakom och ha majlighet att fa
hjélp av gynekolog som kan ta stéallning till eventuell vidare utredning och
behandling. Det &r dock generellt dalig tillgang till lakare pd ungdomsmot-
tagningar.

Patienter som behover far inte alltid traffa specialist. En uppfattning som
framfordes var att alla patienter bor passera ett endometrioscentrum for att fa
diagnos och behandlingsplan. En annan uppfattning var att patienter med
svarbehandlad eller avancerad endometrios bor bedomas pa ett endo-
metrioscentrum, fOr att kunna erbjudas till exempel ett multidisciplinért
omhé&ndertagande, avancerad kirurgi och optimal behandlingsplan.

Det finns idag tva endometrioscentra i landet, Nationellt endometrioscent-
rum i Uppsala och ett pa Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge. Flera
kvinnokliniker har strukturerad verksamhet i form av endometriosteam. Pa
manga hall upplevs dock samordningen mellan olika kompetenser (gyneko-
log, smértlakare, psykolog/kurator, sexolog, fysioterapeut, dietist, fertilitets-
lakare) vara bristfallig. Detta ar problematiskt da det ofta ar fraga om sam-
sjuklighet, och det ar multifaktoriella aspekter i behandling som ger resultat.

Man upplever aven bristande kontinuitet, vardplanering och uppféljning.
Manga kvinnor med endometrios upplever ocksa ett daligt beméotande i
varden, framfor allt handlar det om ett ifragaséattande av deras smarta och
andra symtom. Andra problem som lyftes var att stod/forstaelse i skola och
pa arbete ar bristfalligt, och att det behdvs mer forskning om orsaker till
sjukdomen och om nya behandlingar med farre biverkningar.
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