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Forord

Socialstyrelsen ger ut ett forsdkringsmedicinskt beslutsstod som framst riktar
sig till sjukskrivande ldkare och Forsdkringskassans handlidggare. Beslutssto-
det bestar av tva delar. Den ena delen utgdrs av 6vergripande principer for
sjukskrivning och den andra delen av rekommendationer om bedémning av
arbetsformaga for olika diagnoser. Syftet med det forsékringsmedicinska be-
slutsstodet &r att bidra till en kvalitetsséker, effektiv och likvirdig sjukskriv-
ningsprocess. Det forsdkringsmedicinska beslutsstodet bidrar ocksa till ge-
nomforandet av Agenda 2030 (mal 3, 5 och 10).

Socialstyrelsen har ett samlat uppdrag fran regeringen inom satsningen pa
kvinnors hélsa. En del i uppdraget ar att utarbeta en nationell riktlinje med
tillhdrande indikatorer, malnivaer och lagesbeskrivning for endometrios
samt ta fram rekommendationer till Forsdkringsmedicinskt beslutsstod pa
omradet.

Den hir rapporten redovisar den del av uppdraget som handlar om det {or-
sakringsmedicinska beslutsstodet for endometrios. Rapporten riktar sig till
Regeringskansliet (Socialdepartementet) och berdrda intressenter och redovi-
sar hur Socialstyrelsen har arbetat med att ta fram beslutsstddet. Rapporten
innehéller ocksa forslag pa vad beslutsstodet ska innehélla och utgor dirmed
en remissversion, som ér dppen for synpunkter fram till den 30 april 2018.
Elin Linnarsson har varit projektledare for arbetet och Sara Johansson ansva-
rig enhetschef. Socialstyrelsen vill tacka alla som deltagit i arbetet med for-
sakringsmedicinskt beslutsstod for endometrios.

Lars-Torsten Larsson
Avdelningschef
Avdelningen for kunskapsstyrning for hélso- och sjukvarden
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har ett samlat uppdrag fran regeringen som géller forloss-
ningsvird och kvinnors hélsa. En del av uppdraget &r att myndigheten ska ta
fram rekommendationer till forsdakringsmedicinskt beslutsstod vid endo-
metrios, och denna rapport utgdr en rapportering av detta deluppdrag. Rap-
porten &dr samtidigt en remissversion av det forsédkringsmedicinska beslutssto-
det vid endometrios.

Endometrios kan, for en del av de individer som har diagnosen, medfora
konsekvenser for arbetsformagan. Smarta dr en av de viktigaste komponen-
terna. Socialstyrelsens forslag till vigledning om sjukskrivning vid olika situ-
ationer kopplade till endometrios omfattar akuta smértskov, suboptimal be-
handling, forsdmring i samband med graviditet samt vanliga kirurgiska
ingrepp. Underlaget till forslaget till forsdkringsmedicinskt beslutsstod vid
endometrios utgdrs till stora delar av beprovad erfarenhet genom de sak-
kunniga som deltagit i arbetet, eftersom det vetenskapliga underlaget ér
bristfalligt.
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Inledning

Socialstyrelsens forsakringsmedicinska
beslutsstod

Socialstyrelsens rekommendationer vid sjukskrivning — det forsékringsmedi-
cinska beslutsstodet — riktar sig framst till sjukskrivande ldkare och Forsik-
ringskassans handldggare nér individers arbetsforméga ska bedomas 1 sam-
band med sjukskrivning. Beslutsstodet kan dven anvidndas for att underlitta
dialogen mellan ldkare, patient och Forsdkringskassan. Syftet med beslutssto-
det &r att hoja kvaliteten pa sjukskrivningarna och att bidra till en kvalitetssa-
ker, effektiv och likvérdig sjukskrivningsprocess. Det forsdkringsmedicinska
beslutsstddet kan bidra till att minska skillnader i sjukskrivningstider 6ver
landet och mellan olika lékare.

Socialstyrelsens uppdrag om
endometrios

Socialstyrelsen har ett samlat uppdrag fran regeringen som géller forloss-
ningsvérd och kvinnors hélsa samt kvinnors hilsa med sirskild inriktning pa
primérvard (S2015/08111/FS, S2016/00846/FS delvis). I uppdraget ingér
dels att utarbeta en nationell riktlinje med tillhdrande indikatorer, mélni-
vaer och lagesbeskrivning for endometrios samt ta fram rekommendat-
ioner till Forsdkringsmedicinskt beslutsstod pd omradet. En delrapport av-
seende remissversion av nationella riktlinjer for endometrios ska redovisas
till Regeringskansliet (Socialdepartementet) senast den 15 april 2018. Det
samlade uppdraget ska slutredovisas senast den 31 december 2019. Denna
rapport utgor en delrapportering av den del av uppdraget som ror forsékrings-
medicinskt beslutsstod och den innehéller en remissversion av beslutsstodet
for endometrios.

Tillgangliggdrande av beslutsstodet

Forslaget till forsdkringsmedicinskt beslutsstod vid endometrios dr dnnu inte
géllande. Socialstyrelsen kommer att tillgéngliggora den slutliga versionen
av beslutsstodet 1 juni 2018, vilket da borjar gélla. Det forsdkringsmedicinska
beslutsstodet tillgéngliggors da pé tva sitt — dels via Socialstyrelsens webb-
plats och dels som Sppna data. Med 6ppna data mojliggdrs integrering av be-
slutsstodet exempelvis i de system som ldkare anvinder ndr de fyller i lakar-
intyg for sjukpenning.

Sjukfrdnvaro vid endometrios

I Sverige bedoms omkring 250 000 kvinnor i ldersspannet 13—52 ar ha en-
dometrios, varav omkring hilften med symtomgivande sjukdom [1]. Enligt
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en svensk studie [2] har kvinnor med endometrios 1 medeltal 38 dagars sjuk-
franvaro per ar, vilket kan jimforas med 9 dagar for samma aldersgrupp utan
diagnosen. Sannolikt ror det sig om aterkommande korta perioder av sjuk-
frdnvaro.

Samverkan med andra aktorer

Socialstyrelsen har samarbetat med foretriddare for patientforeningar och pro-
fessionsorganisationer 1 arbetet med att ta fram det forsdkringsmedicinska be-
slutsstodet for endometrios. Patientforetrddarna har inledningsvis fatt ge sin
bild av i vilka situationer sjukskrivning behdvs. Senare i processen har de
lamnat synpunkter pa och diskuterat de olika textforslagen i beslutsstodet.
Professionsrepresentanters medverkan har ocksa varit nddvéndig 1 olika ske-
den av arbetet, inte minst eftersom det vetenskapliga underlaget generellt sett
har varit bristfilligt. Se vidare i avsnittet Projektorganisation och bilaga 2
Metodbeskrivning. Forsdkringskassan har lamnat synpunkter under arbetets

gang.
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Forslag till forsGkringsmedicinskt
beslutsstod vid endometrios

Nedan ges ett forslag till innehdll 1 Socialstyrelsens forsédkringsmedicinska
beslutsstdd for endometrios. Mottagare av beslutsstddet dr framst sjukskriv-
ande ldkare och Forsdkringskassans handldggare.

Symtom, prognos och behandling

Endometrios innebar att det finns livmoderslemhinna pa andra stéllen &n in-
uti livmodern, vilket kan orsaka inflammation med smaérta, drrbildningar och
sammanvéxningar. Sjukdomen ar kronisk. Omkring hilften av de som har
endometrios uppskattas ha symtomgivande sjukdom [1]. Graden av symtom
varierar mellan individer, fran symtomfrihet till aktivitetsbegransande
smirta. Smértan dr ofta cykliskt varierande men kan vara periodisk, kontinu-
erlig och ibland aktivitetsberoende. Smértan korrelerar daligt till utbred-
ningen av sjukdomen. Akuta smirtskov kan pdga 1-4 veckor och innebdra
behov av akut sjukvard. Endometrios kan ocksa medfora allméan trotthet,
sjukdomskénsla, ledvirk, muskelvérk och subfebrilitet.

Behandlingen brukar vara en kombination av smértlindring och hormonbe-
handling. Kirurgisk behandling kan behdvas. All behandling kan leda till bi-
verkningar som kan paverka funktion och aktivitet. Perioder med suboptimal
behandling kan kréva tétare sjukvirdskontakt.

Kirurgi kan orsaka tillfalligt 6kad smérta och generell smérta kan kvarsta
dven efter att endometrioshirdar avldgsnats kirurgiskt, pa grund av smért-
sensitisering. En fjdrdedel av de patienter som genomgér kirurgisk behand-
ling for endometrios behdver genomgé ytterligare kirurgi pa grund av endo-
metrios inom fyra ar [3]. Se vidare Nationella riktlinjer for vard vid
endometrios.

Funktionsnedsattning

Graden av funktionsnedséttning beror pa symtomen, framst smértan. Endo-
metrios karakteriseras av olika typer av smirta: mensvark, smérta vid dgg-
lossning, smartsam blas- och tarmtomning, smarta vid fysisk aktivitet, kro-
nisk biackensmairta samt smérta vid och efter samlag. Endometrios eller dess
behandling kan ocksé leda till trotthet, bristande energi och psykiska besvar,
liksom problem med koncentration, sémn, svettningar och vallningar.

Aktivitetsbegrdnsning

Endometrios kan innebéra att det ar svart att utfora vardagliga aktiviteter som
att ga, sta, sitta och fokusera uppmérksamheten. Sociala interaktioner kan pa-
verkas negativt. Behandling med opioider kan innebéra att vissa yrken &r
oldmpliga.

FORSAKRINGSMEDICINSKT BESLUTSSTOD VID ENDOMETRIOS
SOCIALSTYRELSEN



Rehabiliteringsinformation

Maojlighet att variera arbetsuppgifter och mojlighet till vila pa arbetet kan un-
derlatta atergangen till arbete efter en sjukskrivning. Symtomen kan variera
cykliskt och periodiskt. Darfor kan det underlétta om individen har mgjlighet
att styra over sin arbetstid beroende pa aktuell symtomatologi.

Forsakringsmedicinsk information

Arbetsprestationen kan vara sénkt vid endometrios till f61jd av smérta och
lagre arbetsformaga. Smaértintensitet och tid fran symtomdebut till diagnos
varierar och korrelerar till arbetsoférméga.

Vid endometrios och pagaende multiprofessionell smértrehabilitering kan
patienten behdva avsta fran arbete helt eller delvis sd lange som rehabilite-
ring pagar.

En komplicerande faktor som kan motivera avsteg fran huvudrekommen-
dationerna &r graviditet och forlossning. Vid planering av graviditet behover
medicineringen sattas ut, vilket kan orsaka att patienten forsdmras. Under
graviditet dr ocksa ldkare mer restriktiva med smaértlindring.

Samsjuklighet dr vanlig och kan motivera avsteg fran huvudrekommendat-
ionerna. Det kan gélla exempelvis vid depression, colon irritabile (IBS), in-
fektioner och annan bukkirurgi 4n endometrioskirurgi. Dessutom kan annan
avancerad endometrioskirurgi 4n de vanligaste operationerna (adnexkirurgi
och hysterektomi) bli omfattande och motivera sjukskrivning i varierande
grad.

Gradvis atergang i arbete kan vara lampligt.

Vagledning om sjukskrivning vid olika
situationer

Det finns en spannvidd for hur en given sjukdom péverkar olika individers
arbetsforméaga och formaga att utfora olika aktiviteter. Darfor méste bedom-
ningen av arbetsformégan ske individuellt utifran individens unika forutsétt-
ningar och sysselséttning. En ny bedomning ska ske innan sjukskrivningen
forlangs.

* Vid symtomfri endometrios, eller endometrios med enstaka dagar med ak-
tivitetsbegransande symtom, kravs vanligtvis ingen sjukskrivning utdver
den forsta veckan.

* Vid akut smértskov pa grund av endometrios kan arbetsférmagan vara helt
nedsatt upp till tva veckor, dven vid fysiskt létta arbeten.

* Vid endometrios med suboptimal behandling kan arbetsformégan vara
nedsatt upp till sex veckor. Exempel pa sddana situationer kan vara vid ny-
insdttning eller byte av behandling, vid utsdttning infor planerad graviditet,
biverkningar eller otillricklig effekt av behandling. I forsta hand ar det ak-
tuellt med partiell sjukskrivning, alternativt pd heltid initialt.
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Vid endometrios och forsdmring 1 samband med graviditet kan arbetsfor-
magan vara nedsatt pa heltid eller partiellt under hela eller delar av gravi-
diteten.

Efter laparoskopisk adnexkirurgi eller andra icke-avancerade laparosko-
piska ingrepp pa grund av endometrios och vid fysiskt l4tta arbeten kan ar-
betsforméigan vara nedsatt upp till tvd veckor pé heltid.

Efter laparoskopisk adnexkirurgi eller andra icke-avancerade laparosko-
piska ingrepp pd grund av endometrios och vid fysiskt tyngre arbeten kan
arbetsformagan vara nedsatt upp till fyra veckor pa heltid.

Efter 6ppen abdominell adnexkirurgi pé grund av endometrios och vid fy-
siskt latta arbeten kan arbetsforméagan vara nedsatt upp till fyra veckor pa
heltid.

Efter 6ppen abdominell adnexkirurgi pa grund av endometrios och vid fy-
siskt tyngre arbeten kan arbetsformagan vara nedsatt upp till sex veckor pd
heltid.

Efter hysterektomi oavsett metod, oberoende av adnexkirurgi och vid fy-
siskt latta arbeten kan arbetsforméagan vara nedsatt upp till fyra veckor pa
heltid.

Efter hysterektomi oavsett metod, oberoende av adnexkirurgi och vid fy-
siskt tyngre arbeten kan arbetsformagan vara nedsatt upp till sex veckor pa
heltid.
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Kunskapsunderlag

I detta avsnitt redovisas sammanfattat det kunskapsunderlag som Socialsty-
relsen utgétt ifrdn 1 forslaget till forsédkringsmedicinskt beslutsstdd vid endo-
metrios. Se dven bilaga 1 Systematisk kartldggning av vetenskapligt un-
derlag, bilaga 2 Statistikunderlag och bilaga 3 Metodbeskrivning.

Symtom, prognos och behandling

Kunskapsunderlaget till avsnittet Symtom, prognos och behandling utgors av
beprovad erfarenhet genom de sakkunniga som deltagit i arbetet. Socialsty-
relsen har inte eftersokt vetenskapligt underlag for denna del.

Funktionsnedsattning och
aktivitetsbegrdnsning

Kunskapsunderlaget till avsnitten Funktionsnedsdttning och Aktivitetsbe-
grdnsning utgors av beprovad erfarenhet genom de sakkunniga som deltagit i
arbetet samt den systematiska kartliggningen av vetenskapligt underlag (bi-
laga 1). I kartldggningen inkluderades tio vetenskapliga publikationer. Fem
av dessa dr kvalitativa studier med mellan 18 och 71 patienter. Studierna
bygger pa intervjuer, fokusgrupper och i ett fall patientdagbdcker [4-8]. Ov-
riga studier har ndgon form av kvantitativ ansats. Tva studier [9, 10] ar tvér-
snittsstudier som dr genomforda vid ett antal endometrioscentrum i tiotalet
lander, inkluderande 931 respektive 1 418 patienter. Tre studier [11-13] ar
enkitstudier med nagon typ av kvantifierande ansats.

De funktionsnedsittningar som redovisas for kvinnor med endometrios i
studierna &r bland annat

» dysmenorré

* dyspareuni

» smidrta i form av kronisk backenbottensmérta samt smérta vid urinering el-
ler defekation

* sOmnstorningar

* aptitstorningar

* trotthet

* illamdende samt

* tarm- och blasbesvir.

Vanliga aktivitetsbegransningar som redovisas for kvinnor med endometrios
i studierna dr bland annat svarigheter att

e utfora hushallsarbete
o arbeta
» delta i sociala aktiviteter
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* ha sexuella relationer

* ta hand om barn

* tridna samt utfora sport- och fritidsaktiviteter
* sitta, std och g samt

* utfora tradgardsarbete.

Rehabiliteringsinformation och
forsakringsmedicinsk information

Kunskapsunderlaget till avsnitten Rehabiliteringsinformation och Forsdik-
ringsmedicinsk information utgors av beprovad erfarenhet genom de sakkun-
niga som deltagit 1 arbetet. Socialstyrelsen har inte eftersokt vetenskapligt
underlag for dessa delar.

Vagledning om sjukskrivning vid olika
situationer

Kunskapsunderlaget till avsnittet Vigledning om sjukskrivning vid olika situ-
ationer utgors av beprovad erfarenhet genom de sakkunniga som deltagit i
arbetet. Enligt Socialstyrelsens kartldggning av vetenskapligt underlag sak-
nas vetenskapliga studier som belyser paverkan av sjukskrivningstid pa ater-
ging 1 arbete. For sjukskrivning efter kirurgiska ingrepp finns viss statistik
fran Nationellt kvalitetsregister for gynekologisk kirurgi (GynOp-registret).
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Bilaga 1. Systematisk kartldggning
av vetenskapligt underlag

Inledning

Kartldggningen i den hér rapporten redovisar det vetenskapliga underlag som
Socialstyrelsen har identifierat som relevant for forsakringsmedicinskt be-
slutsstod vid endometrios

Definitioner
Négra begrepp som anvinds 1 kartldggningen behover forklaras:
Begrepp Definition
endometrios Féljande diagnoskoder enligt ICD-10: N80.0, N80.1, N80.2,
N80.3, N80.4, N80.5, N80.6, N80.8, N80.9

Nedsattning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsfor-
maga. En funktionsnedsdttning kan uppstd till folid av sjuk-

funktionsnedsétining dom eller annat TiIIseTc"md eller fill folid av en medfodd eller
férvarvad skada. Sadana sjukdomar, tillstand eller skador
kan vara av bestGende eller av évergdende natur (term-
banken 20170315).

aklivitetsbegransning Svérigheter som en person kan ha vid genomférandet av
aktiviteter (ICF, WHO 20171213)

Metod

Fr&gestdliningar och urvalskriterier
Foljande fragestillningar och urvalskriterier har styrt litteratursékning och
litteratururval.

Fragestdlining: effekt av sjukskrivning
PICOS

Frégestdlining: Viken betydelse har sjukskrivningens I&dngd och grad for &tergéng till arbete
for patienter som ar sjukskrivna fér diagnoserna N80.0, N80.1, N80.2, N80.3, N80.4, N80.5,
N80.6, N80.8, N80.92

Urvalskriterier Avgrdnsning
Patienter med diagnoserna N80.0, N80.1, N80.2, N80.3,
Population N80.4, N80.5, N80.4, N80.8, N80.9 av olika svarighets-
grad*
Intervention Sjukskrivning (Ildngd och grad)-

Comparison eller jamfdrelse  Ingen jamfoérelse eller Ingen sjukskrivning/ Sjukskrivning av
alternativ Idngd/ grad

Outcome eller utfall ATergéng i arbete
. . Kvantitativa studier, exklusive fallstudier med ett f&tal del-
Studiedesign tagare

Sprékavgransning: danska, norska, svenska, engelska

Andra urvalskriterier . . -
Tidsavgrdnsning: ingen
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Fragestdlining: funktionsnedséttningar och
aktivitetsbegréansningar

PICOS

Frégestdlining: Vilka funktionsnedsattningar och aktivitetsbegrénsningar ér vanliga i sam-
band med diagnoserna N80.0, N80.1, N80.2, N80.3, N80.4, N80.5, N80.6, N80.8, N80.92

Vilken arbetsférmdga/arbetsfrédnvaro/ sjukfrdnvaro ger diagnosen endometriose Hur paver-
kas effektivitet/produktivitet i arbetet av endometrios?

Urvalskriterier

Avgrdnsning

Population

Intervention

Patienter med diagnoserna N80.0, N80.1, N80.2, N80.3, N80.4,
N80.5, N80.4,
N80.8, N80.9 av olika svérighetsgrad

Comparison eller jamfdrelse

Outcome eller utfall
Studiedesign

Andra urvalskriterier

Funktionsnedsattning, aktivitetsbegrdansning, arbetsformdaga,
arbetsoférmdga, sjukfrédnvaro

Sprékavgransning: danska, norska, svenska, engelska
Tidsavgrdnsning: ingen

Litteratursdkning

Litteratursokningarna utfordes i databasen PubMed 20171230 respektive
20170117. Fullstindig sokdokumentation redovisas nedan.

Fragestdlining: effekt av sjukskrivning

Databas: PubMed Databasleverantor: NLM Datum: 2016-12-30
Amne: Sjukskrivning vid endometrios(FMB)

Sokning gjord av: Natalia Berg

Pa uppdrag av: Elin Linnarsson

Séknr Termtyp *)

1. Mesh

2. Mesh/FT
3. Mesh/FT
4.

5.

6. Mesh/FT

Séktermer Antal ref. **)
"Endometriosis"[Mesh] OR "Adenomyosis'[Mesh] OR
endometrios*[tiab] or endometrioma*[tiab] OR 24625

adenomyos*[fiab]

(Certification[Mesh] AND Sick Leave[Mesh]) OR
"Insurance Benefits'[Mesh] OR sickness
certificat*[tiab] or sick certificat*[tiab] or sickness
certifying[tiab] or sick certifying[tiab] or sick-leave
certificate*[tiab] or (certificat*[ti] sick*[fi]) or sick
leave prescription[tiab] or prescription of sick
leave(tiab] or sickness benefit*[tiab] or sickness
certified[tiab] OR pregnancy benefit*[tiab] OR social
benefit*[tiab] OR security benefit*[tiab] OR
insurance benefit*[tiab]

"Sick Leave"[Mesh] OR "Absenteeism"[Mesh] OR
absenteeism[tiab] OR absent*[ti] OR sick leave][tiab]

OR sick day*[tiab] OR illness day*[tiab] OR sickness
absen*[tiab] OR disability leave[tiab] OR illness 24620
absen*[fiab] OR sick-list*[tiab] OR sicklisted[tiab] OR

days out of role[tiab] OR absence day*[tiab] OR
part-time[tiab]

5450

20R3 29420
5 AND 8 27
Filters activated: Danish, Norwegian, Swedish, English

Disability evaluation[Mesh] OR "Work Capacity 568982

Evaluation"[Mesh] OR Severity of illness index[Mesh]
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Databas: PubMed Databasleverantor: NLM Datum: 2016-12-30
Amne: Sjukskrivning vid endometrios(FMB)

Sokning gjord av: Natalia Berg

Pa uppdrag av: Elin Linnarsson

or Health Status[Mesh] OR "Workload'[Mesh] OR
Work disability[tiab] or complete disability[tiab] or
partial disability [tiab] or disability evaluation[tiab] or
iliness severity[tiab] OR severity of iliness[tiab] or
disease severity[tiab] or severity of disease*[fiab] or
health status[tiab] OR work capacity[tiab] OR
functional ability[tiab] OR functional disability[tiab]
OR occupational activity[tiab] OR occupational
ability[tialb] OR occupational disability[tialb] OR
occupational capacity[tiab] OR disability [ti]

"Return to Work'"[Mesh] OR Vocational
Rehabilitation[Mesh] OR "Recovery of
Function"[Mesh] OR “Occupational Therapy”[Mesh]
OR return to work[tiab] OR return to work[ot] OR
returning to work[of] OR back to work[fiab] OR
returning to work[tiab] OR RTW(fiab] OR vocational
rehabilitation[fiab] OR job adjustment[tiab] OR work
adjustment[tiab] OR work rehabilitation[tiab] OR
recovery of function*[tiab] OR rehabilitation[ti] OR
employment*[ti]

60OR7

8 Filters activated: Danish, Norwegian, Swedish, English 590372

9. 1 AND 8 700

7. Mesh/FT 121422

10.

ASSIA:

%)

DE= Kontrollerade dmnesord frdin ASSIA:s thesaurus

KW=Fritexttermer som sdks samtidigt i Title (Tl), Abstract (AB), Descriptor (DE), och Identifier
(ID) falten

FT = Fritextterm/er

Cochrane library:
*
)
MeSH = Mediical subject headings (faststdllda dmnesord i Medline/PubMed, som dven an-
vands i Cochrane library)
Explode = Termen soks inklusive de mer specifika fermerna som finns underordnade
This ferm only = Endast den termen soks, de mer specifika, underordnade termerna utesluts
Qualifier = aspekt av dmnet
FT/TI, AB, KW = Fritextterm/er — sékning i falten for fitel, abstract, keywords
k%
)
CDSR = The Cochrane Database of Systematic Reviews
DARE = Database of Abstracts of Reviews of Effects
HTA = Health Technology Assessment Database
EED = NHS Economic Evaluation Database
Central = Cochrane Central Register of Controlled Trials

Ebsco-baserna:

*)

DE = Descriptor (faststallt @mnesord i databasen)

FT/default falt = fritextsdkning i falten for “all authors, all subjects, all keywords, all fitle info (in-
cluding source fitle) and all abstracts”

FT/TI, AB = fritextsokning i félten for fitel och abstract

X = Methodology

+ = Termen soks inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade

PubMed:
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*
)
MeSH = Medical subject headings (faststdllda &mnesord i Medline/PubMed)
Exp = Termen soks inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade
NoExp = Endast den termen sdks, de mer specifika, underordnade termerna utesluts
MAJR = MeSH Major Topic (termen beskriver det huvudsakliga innehdllet i artikeln)
SB = PubMed:s filter for:
- systematiska &versikter (systematic[sb])
- alla MeSH-indexerade artiklar (medline[sb])
FT = Fritextterm/er
fiab= sdkning i title- och abstractfalten
ot = Other term: dmnesord (keyword) som oftast inte finns som MeSH-term
*%
)

De fetmarkerade referenserna finns nedsparade
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Fragestdlining: funktionsnedséttningar och

aktivitetsbegrénsningar

Databas: PubMed Databasleverantér: NLM Datum: 2017-01-27
Amne: Beddmning av arbetsfdrmdga vid endometrios(FMB)
Sokning gjord av: Natalia Berg

P& uppdrag av: Elin Linnarsson

Soéknr Termtyp *) Soktermer Antal ref. **)
"Endometriosis”"[Mesh] OR "Adenomyosis'[Mesh] OR
Mesh endometrios*[tiab] or endometrioma*[tiab] OR ade- 24625
nomyos*[tiab]

Disability evaluation[Mesh] OR "Work Capacity Eval-
uation"[Mesh] OR Workload[Mesh] OR "Employ-
ment'[Mesh] OR "Recovery of Function"[Mesh] OR
"Work'"[Mesh] OR work disability[tialb] OR work abil-
ity[tiab] OR work capacity[tiab] OR work-re-
lated[tiab] OR work[ti] OR employment[tiab] OR
functional ability[tiab] OR functional disability[fiab]
OR occupational activity[tiab] OR occupational

Mesh/FT ability[tialb] OR occupational disability[tiab] OR oc- 546350
cupational capacity[tiab] OR unemployment[tiab]
OR employee*[tiab] OR work productivity[tiab] OR
presenteeism|tiab] OR absenteeism[tiab] OR activity
impairment[tiab] OR functional impairment[tiab] OR
productivity loss[fiab] OR loss of productivity[fiab] OR
working[tiab] OR workload[fiab] OR shift work[tiab]
OR nightshift[tiab] OR job*[tiab]

1 AND 2 158

3 AND Filters activated: English, Danish, Norwegian,

Swedish 144

ASSIA:

*)

DE= Kontrollerade dmnesord frén ASSIA:s thesaurus

KW=Fritexttermer som sdks samtidigt i Title (Tl), Abstract (AB), Descriptor (DE), och Identifier (ID) falten
FT = Fritextterm/er

Cochrane library:
%
)
MeSH = Medical subject headings (faststallda &dmnesord i Medline/PubMed, som &ven anvdnds i Coch-
rane library)
Explode = Termen soks inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade
This term only = Endast den termen sdks, de mer specifika, underordnade termerna utesluts
Quallifier = aspekt av dmnet
FT/TI, AB, KW = Fritextterm/er — sékning i f&lten for titel, abstract, keywords
**)
CDSR = The Cochrane Database of Systematic Reviews
DARE = Database of Abstracts of Reviews of Effects
HTA = Health Technology Assessment Database
EED = NHS Economic Evaluation Database
Central = Cochrane Central Register of Controlled Trials

Ebsco-baserna:
*)
DE = Descriptor (fastst@llt @mnesord i databasen)

FT/default falt = fritextsdkning i falten for “all authors, all subjects, all keywords, all title info (including
source title) and all abstracts”

FT/TI, AB = fritextsdkning i falten for titel och abstract
ZX = Methodology
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+ = Termen sbks inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade

PubMed:

*)

MeSH = Medical subject headings (faststéllda dmnesord i Medline/PubMed)

Exp = Termen s&ks inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade
NoExp = Endast den termen sdks, de mer specifika, underordnade termerna utesluts
MAJR = MeSH Major Topic (termen beskriver det huvudsakliga innehdllet i artikeln)
SB = PubMeds filter for:

- systematiska dversikter (systematic[sb])

- alla MeSH-indexerade artiklar (medline[sb])

FT = Fritextterm/er

fiab= s6kning i fitle- och abstractfélten

ot = Other term: @&mnesord (keyword) som oftast inte finns som MeSH-term

*:«)

De fetmarkerade referenserna finns nedsparade

Urval

Samtliga publikationer som pétraffades i litteratursokningen granskades i
sammanfattning (abstract). De som enligt ssmmanfattningen inte uppfyllde
urvalskriterierna sorterades bort, men 6vriga bestédlldes hem och granskades i
fulltext. Dérefter gjordes en ny bedomning och endast de publikationer som
dven vid fulltextgranskningen visade sig innehalla rapporter frdn forsknings-
studier som uppfyllde urvalskriterierna inkluderades i kartldggningen. Urva-
let av fulltextpublikationer redovisas nedan. For publikationer som exklude-
rades anges en anledning till detta.

Fragestdlining: effekt av sjukskrivning
Litteratursokningen genererade 27 traffar, varav samtliga sorterades bort re-
dan pa sammanfattningsniva. Inga studier granskades i fulltext.

Fragestdlining: funktionsnedséttningar och
aktivitetsbegrdnsning vid endometrios

144 traffar
132 bortsorterade

p.g.a. fel populat-
ion, fel utfall
12 studier be- m.m.

stallda 1 fulltext

2 exkluderade pa

10 studier inklu- grund av fel utfall
derade

Litteratursokningen genererade 144 triffar, varav 12 bestilldes och granska-
des i fulltext. Tva studier exkluderades efter granskning i fulltext, bigge pa
grund av fel utfall (endast kostnader). [14, 15].

10 studier inkluderades i kartliggningen och beskrivs nedan [4-13]. Kvali-
tetsgranskning av studierna &r inte gjord.
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De Graaff, A. A., et al. (2013). "The significant effect of endo-
metriosis on physical, mental and social wellbeing: results

Studie . . A "
from an international cross-sectional survey." Hum Reprod
28(10): 2677-2685 [10].

Farfattare De Graaff, A. A, et al.

Publiceringsar
Land
Studiedesign

Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmaitt

Rapporterat resultat
(urval)

2013

10 olika lander, froligen USA och europeiska IGdnder, men det
gdrinte att utldsa vilka Iander

Multicenter, internationell enk&tstudie, tvarsnittsstudie

Att undersdka hur livskvalitet pdverkas av [oehandlingen av]
endometrios och av de symtom som kvarstdr trots behandling

931 kvinnor med laparoskopiskt eller histologiskt diagnostiserad
endometrios. Medeldlder 36,1 dr. | medeltal 5,5 &r sedan dia-
gnos.

Urvalet gjordes genom att alla kvinnor med diagnosen som
vande sig till ett av deltagande centra pd grund av endo-
meftriosrelaterade symtom under 2008 tillfrdgades om att delta
i enkatundersdkningen. 3216 kvinnor tillfrdgades. 1450 (45%)
samtyckte fill att delta och 931 (29% av de fillfrdgade) besva-
rade enkaten.

| enkdten ingick fragor frén tvd validerade instrument (WERF
GSWH instrument och SF-36v2). Fragor frdn WERF GSWH an-
vandes fér att underséka péverkan av sjukdomen pd utbild-
ning, arbete och socialt vélbefinnande under perioden frdn
diagnos tills enkaten besvarades. Fragor frdn detta instrument
anvandes ocksd for att undersdka vid enkattilifdllet aktuella
symtom som dysmenorré, dyspareuni och kronisk bé&ckenbot-
tensmarta.

Frégor ur SF-36v2-instrumentet anvandes fér att undersdka vid
enkattillfallet aktuell (senaste 4 veckorna) hdlsostatus och moj-
liggjorde jamfdrelse med en standardpopulation. SF-36v2-
instrumentet innehdller &tta olika dimensioner av hdlsorelate-
rad livskvalitet. For att bestdmma pdaverkan av endometrios
pd livskvalitet jamfordes de &tta dimensionerna fér kvinnor
med endometrios med motsvarande fér en standardpopulat-
jon. P&verkan pd livskvalitet berdknades som skillnaden i me-
delvarden mellan de b&da populationerna.

utbildning, arbete och socialt valbefinnande
symtom: dysmenorré, dyspareuni och kronisk bdckenbotten-
smarta

Atta olika dimensioner av hdlsorelaterad livskvalitet:
o fysisk funktion
o akfivitetsbegrdnsning ("role limitation”) p& grund av
fysiska problem
e  kroppslig smarta
e generell hdlsa
e Vvitalitet
e  social funktion
e akfivitetsbegrénsning ("role limitation”) pd grund av
kdnslomdassiga ("emotional”) problem
e psykisk hdlsa
Paverkan av sjukdomen pa utbildning, arbete och socialt val-
befinnande under perioden frdn den tidpunkt da kvinnan fick
diagnosen fram tills enkaten besvarades, andel av kvinnorna
som besvarat enkdten (WERF GSWH):
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De Graaff, A. A., et al. (2013). "The significant effect of endo-
metriosis on physical, mental and social wellbeing: results
from an international cross-sectional survey." Hum Reprod
28(10): 2677-2685 [10].

Studie

e 51% upplevde att sjukdomen hade haft en negativ
paverkan pd arbete

. 50% upplevde att sjukdomen hade haft negativ pd-
verkan pd relationer

. 16% upplevde att sjukdomen haft negativ pdverkan
pd utbildning

e 48% hade minskat arbetstiden pd& grund av sjukdo-
men.

Vid enkadttillfdllet aktuella symtom, andel av kvinnor som be-
svarat enkaten (WERF GSWH):

e dysmenorré: 57%

e dyspareuni: 47%

e  kronisk bdckenbottensmarta: 60%

Halsorelaterad livskvalitet (SF-36v2):
For samtliga &tta dimensioner av hdlsorelaterad livskvalitet
mdattes livskvaliteten signifikant Idgre bland de kvinnor som
hade endometrios, j@mfort med standardpopulationen. Skill-
naden var stérst nér det gdller

e generell hdlsa

e  social funktion

e akfivitetsbegrdnsning ("role limitation”) p& grund av

kanslomdassiga ("emotional”) problem

Urvalet av deltagare fill studien har stort bortfall. Bland samt-
liga kvinnor som tillfrtGgades om att delta var det endast 29%
som besvarade enkaten. De som tillfrtdgades var de som
vande sig till ett av deltagande centra p& grund av endo-
metriosrelaterade symtom under 2008. Deltagande centra var
s&dana som frémst tar emot svarare fall av endometrios. Sam-
mantaget kan de som besvarade enkdten férvéntas vara ett
urval av kvinnor med mer symtom av endometriossjukdomen
an genomsnittet.

Begrénsningar med stu-
dien
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Fourquet, J., et al. (2010). "Patients' report on how endometrio-

Studie sis affects health, work, and daily life." Fertil Steril 93(7): 2424-
2428 [11].
Forfattare Fourquet, J., et al.

Publiceringsar
Land

Studiedesign

Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmatt

Rapporterat resultat (ur-

val)

2010

Puerto Rico

Enkd&tstudie fill ett urval bland patienter registrerade inom En-
dometriosis Research Programme (ERP) vid Ponce School of
Medicine, Puerto Rico.

Att undersdka pdverkan av endometriossymtom pd kvinnors
mojlighet aft delta i det dagliga livet inklusive mojligheten aft
arbeta och att ha framgdng i arbetet.

107 kvinnor med kirurgiskt diagnosticerad endometrios, medel-
&lder 34,5 ér.

Urvalet av kvinnor som fick enk&ten &r oklart beskrivet, men in-
kluderar ett "slumpvis urval” bland ERP:s registrerade kvinnor
som fick enk&ten antingen via post eller e-post. Svarsfrekven-
sen beskrivs som 1&g (24%, oklart av vilken grupp) och endast
kvinnor med kirurgiskt diagnosticerad endometrios inkludera-
desi analysen. Data fér 107 kvinnor presenteras som slutresul-
tat.

Enkaten innehdll fragor i tre kategorier:
e demografisk information och gynekologisk profil
e symfom, diagnos och behandling
e padverkan pd dagliga akfiviteter och arbete

e dysmenorré
e inkapaciterande ("incapacitating”) smdarta (definie-
rat som smarta som pd&verkar dagliga akfiviteter) ka-
tegoriserad som ndgon av féljande
o  bdckenbottensmdrta endast under men-
struation
o (ba&ckenbotteng-)smarta under dgglossning
o (ba&ckenbotten2-)smarta hela menscykeln
e dyspareuni
o inferfilitet

Paverkan av inkapaciterande smarta p& féliande dagliga ak-
fiviteter ("9-item checklist”):

e hushdlisarbete

e arbete

e sociala akfiviteter

e sexuellarelationer

e  studier

. omhdndertagande av barn
e s&mMn

e tréning

e  Qgpfit

Symtomens paverkan pd arbete uppdelat i fyra dimensioner:
e kvaliteti arbetet
o fysisk funkfionsneds&ttning
e fr@nvaro (absenteeism)
e professionell utvecking ("professional growth”

Symtom, andel av kvinnor som besvarat enkdten och inklude-
rats i analysen:
e dysmenorré: 94,4 %
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Fourquet, J., et al. (2010). "Patients' report on how endometrio-

Studie sis affects health, work, and daily life." Fertil Steril 93(7): 2424-
2428 [11].
e inkapaciterande ("incapacitating”) smdarta (se
ovan): 74,3 %

e dyspareuni: 70,1 %
e infertilitet 63,6 %

Paverkan av inkapaciterande smdrta p& féljande dagliga ak-
fiviteter ("9-item checklist”), andel av kvinnor som besvarat en-
k&ten och inkluderats i analysen:

e hushdllsarbete: 79 %

e arbete: 66 %

e sociala akfiviteter: 48 %

e sexuellarelationer: 71 %)

e studier (rapporteras inte)

¢ omhd&ndertagande av barmn: 45 % av de som hade

barn

e sOMN:54%

e tréning: 56 %

o aplit: 54 %

Symtomens paverkan pd arbete andel av kvinnor som besva-
rat enkdten och inkluderats i analysen:
e kvaliteti arbetet: 85 % upplevde minskad kvalitet i sitt
arbete
o fysisk funktionsnedséttning: 19 % upplevde att de
temporart varit oférmégna att arbeta pd grund av
symtom
e frdnvaro (absenteeism): 60 % hade varit frtanvarande
frén arbetet, i medeltal 2,8 dagar per méanad
¢ professionell utveckling ("professional growth: 40 %
upplevde att yrkeskarriGren pdverkats negativt som
en direkt konsekvens av sjukdomen

Urvalet av kvinnor som fick enkdten &r oklart beskrivet, det gér
inte att fdlja hur urvalet gjordes frdn det att enkdten skickade
fill analys av de 107 slutligen inkluderade kvinnorna.

Studiepopulationen dr liten och studien &r utférd i ett land

R med andra férutsattningar for kvinnor i arbetslivet an Sverige.
Begrdansningar med stu-

dien . - A, )
Urvalet av kvinnor &r inte representativt for alla kvinnor med

endometrios utan det finns en dverrepresentation av kvinnor
med mdanga symtom. Urvalet &r ocksd snedvridet genom att
hogutbildade kvinnor ar dverrepresenterade.

Generellt sett rorig beskrivning av metoder och resultat.
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Fourquet, J., et al. (2011). "Quantification of the impact of en-

Studie dometriosis symptoms on health-related quality of life and
work productivity.” Fertil Steril 96(1): 107-112 [12].
Forfattare Fourquet, J., et al.

Publiceringsar

Land
Studiedesign

Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmatt

Rapporterat resultat (ur-
val)

2011

Puerto Rico

Tvdrsnittsstudie. Enkdat till ett urval bland patienter registrerade
inom Endometriosis Research Programme (ERP) vid Ponce
School of Medicine, Puerto Rico.

193 kvinnor, sannolikt med kirurgiskt diagnosticerad endo-
metrios (ndgot otydligt i studien om endast dessa dérinklude-
rade i resultaten), medeldlder 33,2 ér, bland den del av popu-
lationen ddr &lder berdknades (beskrivs inte varfér det inte
gjordes pd alla).

Urvalet av kvinnor som fick enk&ten &r oklart beskrivet, men in-
kluderar ett urval bland ERP:s registrerade kvinnor som fick en-
k&ten antingen via post (219 kvinnor) eller e-post (259 kvinnor).
Svarsfrekvensen anges fill 40% (193 kvinnor), men lite oklart ur
vilken grupp de 40% h&dmtades (om 40% motsvaras av193
kvinnor borde 100 % motsvaras av 483 kvinnor, st&mmer inte
med antalet (478) som f&tt enkaten.

Enkdaten innehdll frgor frdn tre olika instrument (SF-12 ®, EHP-5
och WPAI).

SF-12 ®: 10 frdgor om
. fysisk respektive kanslomdssig ("emotional”) status
under den senaste manaden
e om [fysisk respekfive kdnslomdssig ("emotional”) sta-
tus] pdverkat dagliga akfiviteter under den senaste
mdnaden

SF-12 ® gav ocksd tva olika "global scores”, Physical Compo-
nent Summary (PCS) och Mental Component Summary (MCS).
Dessa “scores” ar standardiserade med ett representativt ur-
val av den amerikanska populationen.

EHP-5: 11 frdgor om
. om och hur mycket endometriossymtom pdverkat
arbete och dagliga aktiviteter under de senaste fyra
veckorna
e om endometrios p&verkar sinnesstdmning ("mood”)
och utseendeférandring
e upplevelse av att andra inte forstdr
. upplevelse av att smdartan kontrollerar livet
e pdverkan av endometrios pd sexuellt liv, omh&nder-
tagande av bam, relationen med Idkaren, effekfivi-
tet av behandlingen och moderskap ("maternity”)
WPALI: sex frdgor om bl.a. pdverkan av endometriossymtom pd&
produktiviteten p& arbetet och dagliga aktiviteter.

SF-12 ®:
Andel kvinnor som angav att de under den senaste manaden
e Astadkommit mindre &n de velat pd grund av fysiska
h&lsoproblem: 63,5% (99 av 156)
e Dbegrénsatsityp av arbete eller andra akfiviteter p&
grund av sin fysiska hdlsa: 66,2 % (102 av 154)
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Fourquet, J., et al. (2011). "Quantification of the impact of en-
Studie dometriosis symptoms on health-related quality of life and
work productivity.” Fertil Steril 96(1): 107-112 [12].

e Astadkommit mindre &n de velat pd grund av
k&nslomassig ("emotional”) hdlsa: 62,7 % (94 av 150)
e Dbegrénsatsityp av arbete eller andra akfiviteter p&
grund av sin k&nslomdassiga ("emotional”) hdlsa: 45,4
%(69 av 152)
PCS och MCS "scores” indikerade substantiell funktionsned-
sattning ("substantial disability”).
SF-12 ®-resultaten ovan &r berdknade pd olika antal kvinnor,
oklart varfor.

EHP-5: Andel kvinnor som angav att endometriossymtom ofta
eller alltid paverkat féljande under de senaste fyra veckorna:
e arbete:43%
e gangférmaga: 41 %
e sinnesstdmning ("mood”) 67 %
och andel som
e upplever av att smartan konftrollerar livet: 41 %
e upplever av att andra inte forstar
. upplever utseendeféréndring
EHP-resultaten ovan &r beréknade pd olika antal kvinnor,
oklart varfor.

WPAI:

e 101 kvinnor rapporterade frdnvaro frdn arbetet un-
der féregdende vecka med i medeltal 7,41 timmar.

. Bland de kvinnor som rapporterade att endometrios
pdverkade produktivitet pd arbetet eller dagliga ak-
tiviteter angav 48 % (44 av 92) att symtomen pdver-
kade produktivitet pd& arbetet och 57 % (80 av 140)
att symtomen pdverkade dagliga aktiviteter.

Urvalet av kvinnor som fick enké&ten &r oklart beskrivet, det gar
inte att fdlja hur urvalet gjordes frén det att enkdten skickade
fill analys av de 193 slutligen inkluderade kvinnorna.

Begrdnsningar med stu-  Studiepopulationen dr liten och studien &r utférd i ett land
dien med andra férutsattningar for kvinnor i arbetslivet an Sverige.

Generellt seft rorig beskrivning av metoder och resultat. Det
gdrinte att utldsa varfér andelar kvinnor med olika utfall be-
réknats utifrén olika antal (farre &dn de193).
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Hansen, K. E., et al. (2013). "The influence of endometriosis-re-
lated symptoms on work life and work ability: a study of Dan-

SEIE ish endometriosis patients in employment." Eur J Obstet
Gynecol Reprod Biol 169(2): 331-339 [13].
Forfattare Hansen, K. E., et al..

Publiceringsar

Land

Studiedesign

Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmatt

Rapporterat resultat
(urval)

2013

Danmark

Kohortstudie, dér 610 kvinnor med endometrios och 751 kon-
tfrollkvinnor besvarade en enkdt

Undersdka relationen mellan endometriosrelaterade symtom
och arbetsférmdga ("work ability”) hos yrkesarbetande kvin-
nor med endometrios

610 kvinnor med endometrios och 751 kontrollkvinnor. Sprid-
ning i dlder mellan under 19 &r och &ver 50 ar.

Urval: deltagare fill studien rekryterades genom den danska
endometriosféreningen, endometrioscentrum vid Arhus univer-
sitetssjukhus, annonsering i ett stérre danskt fackférbunds tid-
ning och via Facebook. | annonseringen efterlystes deltagare
fill en studie om smarta och arbetsférmaga ("work ability”),
utan att endometrios specifikt nGmndes.

Enk&ten besvarades anonymt online. Enk&ten var specialde-
signad utifrdn bl.a. Endometrios Health Profile 30 (EHP-30) och
Work Ability Index (WAI). Enk&ten innehdll frdgor om foljande:

e demografisk information

e smarta

e symftom

e arbetsliv

o Hillfredsstdllelse med arbetet ("work satisfaction”)

e arbetsformdaga ("work ability™)

1850 kvinnor dppnade enkdten, 1452 besvarade den fullstén-
digt. Efter exklusion av kvinnor med misstdnkt endometrios in-
kluderades 610 kvinnor med diagnosticerad endometrios
(grupp E) och 751 referenskvinnor (grupp R).

Andelen med respektive svar i de olika grupperna jamférdes
med statistiska metoder for bindra respektive kontfinuerliga va-
riabler. Statistisk analys, se studien.

Se resultat

Endometriospatienter sjukanmdlde sig vid starkare smarta dn
referensgruppens kvinnor, samtidigt som de hade storre sjuk-
frénvaro bdde de senaste fyra veckorna och under det sen-
aste dret fore enkdaten.

Kvinnor med endometrios stérdes oftare under arbetsdagen
av symtom relaterade till sjukdomen, sdsom

e menssmartor

e smartor vid urinering och defekation

e oregelbundna blédningar och férstoppning/ diarré
De var ocksd oftare ilamd&ende eller kréktes, var oftare trotta
eller orkeslésa hade oftare huvudvark och smarta vid stdende,
sittande, gdende och under fysisk aktivitet.

Under de senaste fyra veckorna fére enkaten upplevde fler av
endometriospatienterna an referenspersonerna
e aft de kdnde sig tvungna stanna hemma ndgon dag
e aft de kénde skuld dver atft vara tvungna stanna
hemma ndgon dag
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Studie

Hansen, K. E., et al. (2013). "The influence of endometriosis-re-
lated symptoms on work life and work ability: a study of Dan-
ish endometriosis patients in employment." Eur J Obstet
Gynecol Reprod Biol 169(2): 331-339 [13].

Begrénsningar med stu-
dien

e oro dver att inte kunna skéta sitt jobb

e att de arbetat med minskad intensitet

e att deinte kunnat utféra vissa arbetsuppgifter

e aftinte kunnat utféra arbetet optimalt

e atft de varit for trétta for att kunna gora ett fillfreds-
stéllande jobb

e aft de dstadkommit mindre an énskat

e att de kant sig stressade pd jobbet

e aft de sk&mts dver symtomen pd arbetsplatsen

e att deinfe kunnat delta i sociala akfiviteter p& ar-
betsplatsen

Signifikant fler av endometriospatienterna én referensperso-
nerna ansdg sig ha 1&g arbetstomdga ("poor work ability”)och
signifikant farre angav sig ha den bdsta arbetsférmdgan ("ex-
cellent work ability”).

Det symtom som hade den starkaste korrelationen med l&ag
arbetsformdaga var trétthet. Dérefter kom frekvent smarta.

Urvalet byggde pa frivilig anmdlan, varfér det kan ha blivit en
bias mot kvinnor med ett intresse for frégan. | enkaten fanns
frdgor om det senaste dret, vilket kan ha varit svart for kvin-
norna att minnas och rapportera korrekt.
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Studie

Gilmour, J. A., et al. (2008). "The impact of endometriosis on
work and social participation." Int J Nurs Pract 14(6): 443-448
[4].

Forfattare
Publiceringsar

Land

Studiedesign
Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmaitt

Rapporterat resultat
(urval)

Begrénsningar med stu-
dien

Gilmour, J. A., et al. (2008). "The impact of endometriosis on
work and social participation." Int J Nurs Pract 14(6): 443-
4482013.

Nya Zeeland
Kvalitativ intervjustudie

Att undersdka kvinnors upplevelser av att leva med endo-
metrios, effekten p& deras liv och deras strategier fér att han-
tera sjukdomen

18 kvinnor med endometrios i &ldrar mellan 16 och 45.

Rekryteringen fill studien gjordes genom information till en eller
flera stédgrupp(er) for kvinnor med endometrios. Information
gavs vid mote och informationsblad delades ut, och kvinnor
uppmanades kontakta forskarna vid intresse for att delta.

Ostrukturerade intervjuer franskriberades och spelades in. Tex-
ter |Gstes, grupperades och teman identifierades och férank-
rades med stédgruppen/stddgrupperna.

Analys gjordes i fre teman:
1) Berdtta om symtomen ("Disclosing symfoms”)
2) Avbrutet liv ("Life interrupted”)
3) Framvdaxande liv ("Emergent Life”)

Se resultat

1) Problem med menstruationscykeln, tarm—och blds-
besvar ar mycket privata och ofta kénsliga att prata
om, samtidigt som de kan pé&verka dagliga aktivite-
ter. En kvinna ber&ttade exempelvis att hon pd&
grund av frekventa behov av toalett besdk inte
kunde &ta sig att skriva mdtesanteckningar pd arbe-
tet.

Det kan vara kansligt att berdtta om specifikt kvinn-
liga besvar fér manliga chefer och kollegor och kvin-
nor kan ocksd avstd frén att berdtta om besvaren pd
grund av oro att bli av med jobbet. Kvinnor berattar
ocksd om att inte bli rodda ndr de ber&ttar om sina
besvar.

2)  Kvinnor beskrev att smdrta, tarm- och blasbesvar
och trétthet hindrade dem fr&n att delta i sport- och
sociala akfiviteter och minskade arbetstiden. Utbild-
ningar, sociala relationer och arbeten avbrots av
sjukdomen.

3) Kvinnorna beskrev att de provade olika aktiviteter
och behandlingar fér att kunna hantera sjukdomen.
Exempel var dndrad kost, tréning, massage och aku-
punktur. Kvinnorna konstaterade att sjukdomen 6pp-
nar for livsstilsférandringar som kan vara fill nytta fér
dem hela livet. Kunskap om sjukdomen beskrevs av
kvinnorna som en viktig faktor fér att kunna hantera
den och leva med den. Stédgrupper och andra kvin-
nor med sjukdomen gav viktig hjdlp foér att hantera
sjukdomen.

Svaren frén de deltagande kvinnorna &r endast deras och de
dr inte representativa fér den vidare gruppen av kvinnor med
endometrios. Deltagarna var relativt valutbildade och val in-
formerade.
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Studie

Johansen, P., et al. (2008). "[Analysis of need for sick leave af-
ter hysterectomy]." Ugeskr Laeger 170(17): 1465-1468 [5].

Forfattare
Publiceringsar

Land
Studiedesign

Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmatt

Rapporterat resultat
(urval)

Begrénsningar med stu-
dien

Johansen, P., et al.
2008

Danmark

Analys av dagbdcker utdelade fill och ifyllda av kvinnor som
genomgadtt hysterektomi under ett &rs tid vid en viss klinik i
Danmark

Att undersdka sjukskrivningen efter hysterektomi enligt kvinnor-
nas egna anteckningar.

71 hysterektomerade kvinnor, varav 44 genomgatt obdomio-
nell hysterektomi och 27 genomgadtt vaginal hysterektomi. Al-
der under 60 ér, dansktalande och med fast anstdlining

Alla kvinnor som genomgdatt hysterektomioperation vid en viss
klinik och av vissa skal under perioden juli 2005 till och med juni
2006 fick efter information och samtycker med sig en dagbok
hem. Dagbokens frégor skulle besvaras en géng i veckan un-
der atta veckor Frdgorna berdrde

e smartor

e illamé&ende
e sjukdomskdnsla
o irotthet

o akfivitetsnivé

o sexuell akfivitet

o Atergdngiarbete
Frdgorna i dagboken berérde

. smartor

e illaméende
e  sjukdomskdnsla
o  {rotthet

e akfivitetsnivd

o sexuell akfivitet

e Atergdngiarbete
Efter tre veckor var illamd&ende och sjukdomskdnsla inte ett
problem f&r 95 % av kvinnorna, medan dagliga aktiviteter
kunde klaras av 75 respektive 99 % av de vaginalt respektive
abdominellt opererade. Efter 4 veckor (lokalt rekommenderad
sjukskrivningstid) hade omkring 10 % av de vaginalt opererade
gatt tilllbaka i arbete och omkring 30 % angav att smdartor
hindrade dem fran att &tergd i arbete. Efter 6 veckor (lokalt
rekommenderad sjukskrivningstid) hade omkring 30 % av ab-
dominellt opererade atergatt i arbete och omkring 5 % angav
att smartor hindrade dem frén att géra detta. Dagliga akfivi-
teter kunde klaras av ndstan alla efter tre veckor (vaginal ki-
rurgi) respektive fyra veckor (abdominell kirurgi).

Liten studiepopulation.
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Jones, G., et al. (2004). "The impact of endometriosis upon

Studie quality of life: a qualitative analysis." J Psychosom Obstet
Gynaecol 25(2): 123-133 [6].
Forfattare Jones, G., et al.

Publiceringsar

Land

Studiedesign

Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmatt
Rapporterat resultat

(urval)

Begrénsningar med stu-
dien

2004

Storbritannien
Kvalitativ studie, inervjustudie

Att identifiera vilka delar av hdlsorelaterad livskvalitet (HRQol)
som pdverkas av endometrios, ur ett patientperspektiv. Ett an-
nat syfte var att identifiera frdgeomraden fér en kommande
enkdat.

24 kvinnor med kirurgiskt diagnostiserad endometrios av varie-
rande sv@righetsgrad. Medeldlder 32,5 dr.

Urvalet av kvinnor gjordes genom att tillfrdga endometriospa-
tienter vid en specifik gynekologmottagning om deltagande.

Individuella djupintervjuer utférdes med kvinnorna, semistruk-
turerade. Intervjuerna spelades in och franskriberades. Tema-
tisk analys.

Se nedan under resultat

Smarta var en av de viktigaste faktorerna som pdéverkade
HRQoL negativt. Nastan alla kvinnor hade problem med att
g4, std, sitta eller att frana, pd grund av smarta. Smarta ledde
ocksd till ddlig aptit, trétthet och illamdende. Smartan pdver-
kade ocksd deras sociala liv och majligheten att arbeta.

Liten kvalitativ studie, svart att avgéra om resultat &r dverfor-
bara.
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Studie

Moradi, M., et al. (2014). "Impact of endometriosis on women's
lives: a qualitative study." BMC Womens Health 14: 123 [7].

Forfattare
Publiceringsar

Land
Studiedesign

Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmaitt

Rapporterat resultat
(urval)

Begrénsningar med stu-
dien

Moradi, M., et al.
2014

Australien
Kvalitativ studie, fokusgrupper

Att undersdka hur kvinnor med endometrios upplever att sjuk-
domen pdverkar deras liv och om det finns skilnader mellan
olika &ldersgrupper

35 kvinnor med endometriosdiagnos sedan minst ett &r och
utan andra diagnoser, engelsktalande.

Urval: 23 kvinnor rekryterades via ett endometrioscenter vid ett
sjukhus i Canberra och 12 kvinnor frén ett "community
centre”. Avsikten med att rekrytera &ven utanfér endo-
metrioscentret vid sjukhuset var att dven f& med kvinnor med
lindrigare sjukdom.

Tio fokusgrupper med 3-4 deltagare bildades. Fokusgrupperna
var dldersindelade: 16-14 Ar/ 25-34 &r/ 35 &r och dldre.

Semistrukturerade gruppdiskussioner med hjdlp av en intervju-
guide utifrdn tvd huvudfrégor:

1) vilka &r kvinnornas erfarenheter av att leva med en-

dometrios

2)  hur pdverkar endometrios kvinnornas live
Diskussionerna spelades in och franskriberades. Tematisk anao-
lys i sex faser.
Se nedan under resultat.

Vanliga symtom som kvinnorna upplevde var
e smdarta
e dyspareuni
e riklig/ oregelbunden blédning
o infertilitet
e frotthet
e uppbldsthet
e Dblds- och tarmsymtom
o sdmnsvarigheter pd grund av smarta

Kvinnor i de tva dldre dldergrupperna upplevde en negativ-
A&verkan pd arbetet ("employment”). Endometrios ledde bl.a.
till frdnvaro, val av deltidsjobb och I&gre produktivitet.

Liten kvalitativ studie, svért att avgdra om resultat ar dverfor-
bara.
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Nnoaham, K. E., et al. (2011). "Impact of endometriosis on

Studie quality of life and work productivity: a multicenter study across
ten countries." Fertil Steril 96(2): 366-373.e368 [9].
Forfattare Nnoaham, K. E., et al.

Publiceringsar

Land

Studiedesign

Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmatt

Rapporterat resultat
(urval)

2011

10 lGnder:
Tvarsnittsstudie ("cross-sectional”) vid16 sjukhus i 10 [Gnder.

Att undersdka pdverkan av endometrios pd hdlsorelaterad
livskvalitet (HRQoL)och produktivitet p& arbetet.
1418 pre-menopausala kvinnor 18-45 dr utan tidgare endo-
metriosdiagnos infér laparoskopi for att undersdka symtom el-
ler for att bli steriliserade.
Mellan augusti 2008 och januari 2010 rekryterades kvinnor som
skulle genomgd laparoskopi frdn klinikerna. Veckan fére oper-
atfionen fick kvinnorna besvara en enkét med 67 frdgor om

e symfom ("presenting complaints”) och deras effekt

pd& HRQoL och funktfionsférmaga

e medicisnk bakgrund

e reproduktiva faktorer

e vArdresursanvandning
Gynekologer dokumenterade laparoskopiska fynd enligt stan-
dard och eventuell endometrios diagnostiserades visuellt.

Validerad version av livskvalitetsinstrumentet SF36v2 anvandes
for att méta HRQol. Work Productivity and Activity Impairment
(WPAI:GH) questionnaire anvdndes for att méta
e sjukfrGnvaro (“absenteeism”) och “presenteeism”
(ungefar: att infinna sig pd arbetet trots att man kan-
ner sig sjuk) hos anstdllda kvinnor med symtom
e pdverkan av symtomen pd aktiviteter
Beddmningsperioden var 4 veckor for atft inkludera alla fluktu-
ationer under menstruationscykeln.

Kvinnorna grupperades efter laparoskopin i tre grupper:
1. Kvinnor med endometrios
2. Symtomatiska kvinnor utan endometrios (symtoma-
fisk kontroligrupp)
3. Kvinnor som genomgdtt sterilisering, utan endo-
metrios (steriliserings-kontroligrupp)

Andelen med respektive svar i de olika grupperna jémférdes
med statistiska metoder, se studien.

Se nedan under resultat
745 av de 1418 kvinnorna diagnostiserades med endometrios.

587 kvinnor var symtomatiska utan endometrios och 86 fill-
horde steriliseringsgruppen.

Efter kontroll f&r ett flertal storfaktorer var féljande dimensioner
av HRQolL signifikant IGgre fér endometriosgruppen jémfort
med symtomatisk kontroligrupp:
o fysisk funktion
e aktivitetsbegransning pd& grund av fysiska problem
("physical role limitation”)
e aktivitetsbegransning p& grund av psykiska problem
("mental role limitation”)
e  kroppslig smarta
Féljande dimension av HRQoL var signifikant IGgre for endo-
metriosgruppen jGmfort med steriliserings-kontrollgruppen:
e kroppslig smarta
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Studie

Nnoaham, K. E., et al. (2011). "Impact of endometriosis on
quality of life and work productivity: a multicenter study across
ten countries." Fertil Steril 96(2): 366-373.e368 [9].

Begrénsningar med stu-
dien

Kvinnor i endometriosgruppen rapporterade storre sjukfrén-
varo ("absenteeism”) och "presenteeism” (ungefdr: att infinna
sig p& arbetet trots att man kanner sig sjuk) jamfort med sym-
tomatisk kontrollgrupp. Forlusten av produktivitet pd arbetet
fér kvinnorna med endometrios var 10,8 fimmar per vecka.
Sjukfr@nvaro, "presenteeism” och produktivitetsférlust dkade
med sjukdomens svarighetsgrad.
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Studie

Oehmke, F., et al. (2009). "Impact of endometriosis on quality
of life: a pilot study." Gynecol Endocrinol 25(11): 722-725 [8].

Forfattare
Publiceringsar

Land

Studiedesign

Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmaitt

Rapporterat resultat
(urval)

Begrénsningar med stu-
dien

Oehmke, F., et al.
2009

Tyskland
Kvalitativ studie, intervjustudie, enkdatstudie.

Att undersdka hur endometriossymtom pdaverkar livskvalitet
(olika aspekter)

65 kvinnor mellan 18 och 60 &r, kopplade till en specifik klinik
vid universitetssjukhus. Samtliga var anstalida pé en stormark-
nad i samma stad.

En enk&t med 51 frdgor togs fram med frdgor om klinisk bak-
grund, symtom av endometrios och p&verkan av symtomen
pd livskvalitet. Enkater distribuerades till deltagarna under en-
skilda djupintervjuer. Data analyserades kvalitativt.

Se nedan under resultat

Bland de 65 kvinnorna rapporterade 22 att de led av dysme-
norré. Av dessa 22 var det 10 som begrdnsades in formagan
att utféra trddgdrdsarbete, hushdllisarbete, sport och fritidsak-
tiviteter. Bland de de 10 hade 6 upplevt att de bromsats i sitt
yrkesarbete, 6 hade upplevt minskad effektivitet i arbetet, 5
hade upplevt social isolering och 3 hade stannat hemma frén
arbetet pd grund av dysmenorré.

24 av de 65 kvinnorna hade dyspareuni och 12 led av b&de
dysmenorré och dyspareuni.

Metod val kortfattat och ndgot oklart beskriven.
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Bilaga 2. Statistikunderlag

Statistik fr&n Socialstyrelsens
patientreqister

Om patientregistret
Patientregistret innehéller:

+ alla avslutade vardtillféllen i sluten vard

* uppgifter om patienter som varit inlagda pa sjukhus i den geriatriska och
psykiatriska varden

» uppgifter om patienter som behandlats av ldkare i den delen av den 6ppna
varden som inte dr primarvard

+ diagnoser och dtgirder for patienter som vérdats i psykiatrisk tvdngsvard
enligt LPT eller LRV

» akuta 6ppenvardsbesok.

Patientregistret innehéller inte:

* uppgifter om priméirvard
+ uppgifter om andra yrkesgrupper dn likare

For endometrios innebér det att de tillfallen dir personer med endometrios
soker vard inom primérvarden inklusive ungdomsmottagningar, skolhélso-
vird m.m. inte syns i patientregistret. | patientregistret anges diagnoser enligt
ICD-10 och &tgirder enligt KVA.

Antal vardfillfdllen och antal patienter

For 2014 identifierades 10706 vardtillfallen inom &ppen vard och 1533 vard-
tillfallen inom slutenvard (totalt 12239 vardtillfillen), ddr nagon av diagno-
serna N80, N80.0, N80.1, N80.2, N80.3, N80.4, N80.5, N80.6, N80.8, N80.9
(endometrios) dr huvuddiagnos. Antalet unika patienter som stod for dessa
vérdtillfallen inom Sppen respektive sluten vard ar 2014 var 6757 respektive
1280 (totalt 8037 patienter).

Ett antal vardtillfallen registrerades ocksd med endometrios som bidia-
gnos, det rorde sig under 2014 om 3238 patienter i 6ppen respektive 1271 pa-
tienter 1 sluten vard (totalt 4509 vardtillfillen, som motsvarade 3465 unika
patienter).

Flertalet av registrerade vérdtillfallen och patienter finns alltsd inom 6p-
penvarden. Over hilften av det totala antalet vardtillfillen 2014 dér endo-
metrios var huvuddiagnos (6591 vardtillfillen) representeras av underdiagno-
sen N80.9, det vill séga "ospecificerad endometrios”.
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Antal vardtillfallen fér olika huvuddiagnoser, dér
endometrios ar bidiagnos

For den vanligaste endometriosformen som var bidiagnos (N80.9) var fol-
jande diagnoser vanligast som huvuddiagnos i 6ppenvarden 2014:

* R104: andra och ospecificerade smértor 1 buken

« R104X: buksmartor, UNS

* Z090: kontrollundersdkning efter kirurgi for andra tillstdnd
» NB&832: andra och ospecificerade ovarialcystor

» D259: specificerad lokalisation av uterusmyom

Vardtid vid endometrios som huvuddiagnos eller
bidiagnos

Bland det totala antalet vardtillfdllen 2010-2014 péd grund av endometrios
aterfinns de ldngsta vardtiderna for N80.0 (endometrios i uterus) som bidia-
gnos, median 2 dagars vardtid och N80.2 (endometrios 1 dggledare) som bidi-
agnos, median 1 dags vardtid.

Ser man enbart till slutenvarden dterfinns de ldngsta vardtiderna for N80.5
(endometrios i tarm) som huvuddiagnos, median 5 dagars vardtid, N80.4 (en-
dometrios i septum rectovaginale och i vagina) som huvuddiagnos respektive
N80.8 (endometrios med annan specificerad eller multipel lokalisation) som
bidiagnos, median 3 dagars vardtid for bagge.

For det totala antalet vérdtillfallen i slutenvard 2010-2014 var medianvard-
tiden per patient med endometrios i ndgon form 2 dagar.

Antal vardfillfdllen per patient med
endometriosdiagnos

Antalet vardtillfillen per patient med endometriosdiagnos var median 2 vard-
tillfallen under 2010-2014 (sammanlagt bade sluten- och 6ppenvérd).

A’rgc’jrder som utforts pd patienter med
endometriosdiagnos

Den vanligaste vdrdatgdrden som har utforts pa patienter med endometriosdi-
agnos ir dtgirden med KVA-kod AL003: vaginal ultraljudsundersékning av
uterus, ad nexa och lilla backenet. Dérefter kommer f6ljande dtgarder:

* LCDO0O: hysterektomi

* AHO1: laparoskopi

* XSO12: information och rddgivning med patienten pa telefon
* LACO1: laparosopisk enukleation av ovarialcysta

Statistik fran Forsékringskassan

Statistik fran Forsidkringskassan/ Midas visar for ar 2015 pa 487 sjukfall
langre &n 14 dagar, dir N80 (endometrios) var huvuddiagnos. De 487 sjuk-
fallen var fordelade pa 437 unika individer. For ar 2016 var motsvarande an-
tal sjukfall 492, fordelade pa 452 unika individer. Medianldngden pa sjukfal-
len var 40 dagar med start frdn dag 15, bédde 2015 och 2016.
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Statistik fran Inera

Inera har statistik om sjukfall frdn och med dag 8, genom att det SKL-dgda
bolaget samlar in de ldkarintyg som skickas elektroniskt. Fér 2015 visar In-
eras statistik att 472 sjukfall intrdffade med diagnosen N80 inklusive under-
diagnoser. Medianlédngden pa dessa sjukfall var 59 dagar med start fran dag
8. Stockholms och Jiamtlands l4n avviker fran 6vriga lédn nér det géller medi-
anlédngden pa sjukskrivningstiden. Det finns ett visst 6verlapp mellan de sjuk-
fall som syns 1 Forsdkringskassans statistik och de som syns genom Inera.

Ovrig statistik

Nationellt kvalitetsregister inom gynekologisk kirurgi (GynOpregistret) om-
fattar alla storre gynekologiska operationer samt sutur av bristning i samband
med forlossning. Statistik frin GynOpregistret for ar 2015 redovisar 224
adnexopererade med endometrios som huvud- eller forsta biindikation, med i
medeltal 21 dagars sjukskrivning. Hysterektomi- och adnexopererade med
endometrios som huvud- eller forsta biindikation var 2015 100 personer med
i medeltal 35 dagars sjukskrivning efter operation. For 2015 ingick dock inte
uppgifter fran samtliga 14n, bland annat saknades uppgifter fran Stockholm.
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Bilaga 3. Metodbeskrivning

I denna bilaga redovisar Socialstyrelsen hur vi arbetat med att ta fram det for-
sakringsmedicinskta beslutsstodet vid endometrios.

Projektorganisation for beslutsstddet

En projektgrupp bestaende av en sakkunnig (specialist inom gynekologi) och
tvd medarbetare fran Socialstyrelsen har ansvarat for urval av typfall, det vill
sdga situationer dér vi ger vigledning om sjukskrivningstid. Gruppen har
ocksa tagit fram textforslag utifran diskussioner med patientforeningar, ve-
tenskapligt kunskapsunderlag, statistik och erfarenhet.

En multiprofessionell grupp med representanter for olika specialiteter samt
en representant for en patientforening har sedan tagit stidllning till och modi-
fierat projektgruppens forslag i en strukturerad process. De sakkunniga i pro-
jektgruppen respektive den multiprofessionella gruppen finns listade under
rubriken Projektorganisation. For samtliga externa deltagare i de bada grup-
perna har Socialstyrelsen gjort sedvanlig javsgranskning i forhallande till
uppdraget.

Socialstyrelsen brukar pa olika sétt involvera patientforeningar i arbeten av
detta slag. I arbetet med det forsdakringsmedicinska beslutsstodet for endo-
metrios deltog inledningsvis representanter for bade Endometriosforeningen
och Endometriosforbundet. Under arbetets gang lades dock Endometriosfor-
bundet ned, vilket ledde till att endast Endometriosforeningen fortsittnings-
vis deltog i processen.

Hur vi avgrdnsat innehdllet i
beslutsstodet

Vilka informationsméangder som ska ingé i det forsédkringsmedicinska be-
slutsstodet for en given diagnos ér styrt pd forhand. Exempelvis dr funktions-
nedséttning och aktivitetsbegransning viktiga informationsmangder for 14-
kare som ska bedoma arbetsforméga enligt 1dkarintyget for sjukpenning.
Utgangspunkten vid urvalet av typfall for en diagnos ar att det ska vara situ-
ationer dar sjukskrivning vanligen behovs. Socialstyrelsens projektgrupp har
valt ut typfallen for endometrios utifrén en diskussion med patientforetradare
och utifran klinisk erfarenhet.

Hur vi tagit fram det vetenskapliga
underlaget fill beslutsstddet

For vissa informationsméngder inom forsidkringsmedicinskt beslutsstod efter-
soker vi vetenskapligt underlag, till exempel beskrivningar av funktionsned-
sdttning, aktivitetsbegriansning och rekommenderad sjukskrivningstid for
olika typfall. Vi gor systematiska litteratursokningar i referensdatabaser och
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eftersoker relevanta publikationer 1 sammanfattningslistorna (listor Gver
abstracts). Potentiellt relevanta publikationer bestills och granskas i fulltext
och de publikationer som inkluderas beskrivs i tabellformat. Vi bedomer dér-
emot inte kvalitet eller viger samman resultat.

Niér det géller funktionsnedsattning och aktivitetsbegrénsning vid endo-
metrios eftersokte vi studier som kan belysa vilka funktionsnedséttningar och
aktivitetsbegransningar som ar vanligt forekommande hos personer med en-
dometrios, och for sjukskrivningstider vid endometrios eftersokte vi studier
som kan besvara fragan om sjukskrivningstidens paverkan pa arbetsfor-
magan. Sokstrategier, urval och inkluderade studier redovisas 1 bilaga 1: Sys-
tematisk kartldggning av vetenskapligt underlag.

For andra informationsméingder inom forsédkringsmedicinskt beslutsstod
eftersoker vi inte vetenskapligt underlag. Det géller till exempel avsnittet
symtom, prognos och behandling, som ska vara kort och allmént hallet for att
framst kunna anvindas av Forsékringskassans handldaggare. Vi har bedomt
att hanvisning till vedertagna kéllor och anvindning av klinisk erfarenhet
bland de sakkunniga som deltagit i framtagningen ér tillrdckligt underlag hér.
Vi eftersoker inte heller vetenskapligt underlag for avsnitten om rehabilite-
ringsinformation och forsékringsmedicinsk information. Dar har vi bedomt
att en beskrivning utifran erfarenheten hos de sakkunniga som deltagit i
framtagningen av beslutsstodet ér tillrdckligt underlag.

Hur vi tagit fram statistikunderlag fill
beslutsstodet

For statistik om antal vardtillfdllen, antal sjukfall och sjukskrivningstider vid
endometrios har vi vint oss till Socialstyrelsens patientregister, Forsakrings-
kassan, Inera samt Nationellt kvalitetsregister inom gynekologisk kirurgi
(GynOp-registret). En beskrivning av statistikunderlaget finns 1 bilaga 2: Sta-
tistikunderlag.

Hur vi anvant oss av beprovad
erfarenhet som kunskapsunderlag fill
beslutsstodet

Ibland &r det vetenskapliga underlaget otillrickligt for att uttala sig om vilken
effekt en viss vardatgird far. D4 dr en mojlighet att 1 stillet samla in bepro-
vad erfarenhet av atgérden. Detta gor Socialstyrelsen pa olika sétt, exempel-
vis med hjélp av en sa kallad konsensuspanel bestaende av en grupp om
minst 30 yrkesverksamma inom ett hilso- och sjukvardsomrade.

Inom arbetet med forsdkringsmedicinskt beslutsstod for endometrios har vi
i stéllet arbetat strukturerat med den multiprofessionella grupp som ingatt i
arbetet. De personer som ingick i gruppen fick i en webbenkét de textforslag
som projektgruppen tagit fram. I underlaget till den multiprofessionella grup-
pen ingick ocksé kartliggningen av det vetenskapliga underlaget och sta-
tistikunderlaget. Medlemmarna i gruppen fick var och en for sig ta stdllning
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till textforslagen och foresla eventuella dndringar. Gruppens medlemmar fick
ocksa ta stallning till urvalet av typfall.

Gruppens olika svar, inklusive forslag till &ndringar, ssmmanstélldes sedan
och skickades ut till samtliga medlemmar innan gruppen traffades och disku-
terade forslagen utifran de sammanstéllda enkétsvaren. Denna process ledde
till ett antal forslag till forandringar som aterférdes till projektgruppen, vilken
sedan ansvarade for det slutliga fardigstidllandet av forslagen.

Hur vi inhdmtar synpunkter pd
beslutsstodet

Socialstyrelsens forsdkringsmedicinska beslutsstod publiceras i en remiss-
version innan den slutliga versionen tillgédngliggdrs och borjar gélla. Syftet
med remissfasen dr att samla in synpunkter fran olika intressenter. Remiss-
versionen skickas till exempelvis landsting och regioner, berérda profess-
ionsforeningar och patientforeningar. Det dr ocksd mojligt att lamna syn-
punkter pd remissversionen via Socialstyrelsens webb. Inkomna synpunkter
vérderas och eventuella dndringar gors 1 forslaget till beslutsstod.
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