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Forord

Socialstyrelsen har genomfort en utvirdering av varden till personer
med endometrios. Syftet med utvirderingen dr att ta reda pa om var-
den till personer med missténkt eller bekrédftad endometrios bedrivs
enligt reckommendationerna i de nationella riktlinjerna, samt enligt
kriterierna for en god vard och omsorg. Utvérderingen har delvis
genomforts parallellt med att det har tagits fram nationella riktlinjer,
inklusive indikatorer, inom omradet.

Resultatet av utvirderingen presenteras i tvd rapporter. Utvirde-
ring av vard vid endometrios. Indikatorer och underlag for bedom-
ningar innehaller samtliga resultat samt en utforligare beskrivning av
metoden.

Denna huvudrapport, som dr en sammanfattning av ovanstdende
rapport, innehéller dessutom de forbattringsomraden som Socialsty-
relsen har identifierat.

Rapporten vinder sig framst till beslutsfattare pa olika nivaer: poli-
tiker, tjanstemén och verksamhetschefer. Den kan dven vara till nytta
for patient- och brukarforeningar, berdrda yrkesgrupper inom varden
och elevhédlsan samt media.

Projektledare for utvarderingen har varit Anna Granath. Externa
experter har varit Bartosz Bezubik, Matts Olovsson, Mathias Palsson
och Anna Skawonius. Ett sérskilt tack riktas till foretrddare for kva-
litetsregistret GynOp som bidragit med underlag till utviarderingen,
samt till foretradare for Endometriosforeningen for vardefull infor-
mation under projektets gdng. Ansvarig enhetschef har varit Anders
Bengtsson.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Endometrios ér en strogenberoende sjukdom som innebér att vivnad
som liknar livmoderslemhinna vixer utanfor livmoderhdlan. Ungefar
en av tio kvinnor 1 fertil alder antas ha endometrios, vilket innebér att
ungefir 250 000 personer 1 Sverige berdknas ha tillstdndet.

Socialstyrelsen har genomfort en utvirdering av véarden till perso-
ner med endometrios, med utgangspunkt fran de nationella riktlinjer-
na inom omradet. Utvdrderingen har delvis genomforts parallellt med
att riktlinjerna har tagits fram, vilket innebér att regionerna inte har
haft mojlighet att anpassa verksamhetens insatser efter rekommenda-
tionerna i riktlinjerna.

Utvirderingen visar att delar av varden till personer med endo-
metrios fungerar relativt vil. Exempelvis erbjuder kvinnokliniker 1
hog utstrackning fysioterapeutiska interventioner till personer med
endometrios och smaérta.

Men utvérderingen visar dven att det finns ett antal forbattringsom-
raden for varden vid misstdnkt eller bekrdftad endometrios. Medve-
tenheten och kunskapen om sjukdomen behover 6ka hos savil perso-
nal verksam inom elevhilsa och primirvdrd som inom specialistvard.
Vidare behover kvinnoklinikerna se 6ver tillgangen till specialiserad
personal, som i1 hdgre utstrickning behover arbeta tillsammans i mul-
tiprofessionella endometriosteam. Har visar dven resultaten att Gver
hilften av verksamheterna anser att tillgdngen till smértspecialist ar
otillracklig. Hélso- och sjukvarden behover ocksé se 6ver sina rutiner
for lakemedelsbehandling, bland annat vid akut smérta, samt séker-
stélla att fler patienter far uppfoljning inom rimlig tid, vilket inte sker
i nuldget.

Forbattringsomréaden

Socialstyrelsen har identifierat foljande forbattringsomraden med
utgdngspunkt fran rekommendationerna i de nationella riktlinjerna
for vérd vid endometrios:
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Sammanfattning

* Fler behover ha en rutin for smértlindring vid akuta vardbesok

* Fler patienter behover erbjudas hormonell behandling

* Det behdvs bittre uppfoljning av behandlingseffekten

* Fler kvinnokliniker behdver ha ett multiprofessionellt endometrios-
team

* Det behdvs bittre tillgang till smartspecialist

* Mer personal behover fé fortbildning

Socialstyrelsen har dessutom identifierat ytterligare forbattringsomra-
den inom riktlinjeomrédet:

* Det behdvs bittre forutsattningar for samverkan
* Mer strukturerad handlaggning inom priméirvard och elevhélsa

Battre datakallor fér att kunna félja upp
omrddet

Arbetet med utvarderingen har visat att det i1 stor utstrackning saknas
jamforbara uppgifter som beskriver hilso- och sjukvéardens insatser
till personer med endometrios. For att kunna folja upp varden och
omsorgens strukturer, processer och resultat krdvs en fortsatt utveck-
ling av datakallor — pa bade lokal, regional och nationell niva. Social-
styrelsen menar att mdjligheterna att folja upp omrédet kan forbéattras
genom att:

* fler verksamheter registrerar diagnoskoder och indikation for
operation i GynOp-registret vid endometriosrelaterade kirurgiska
ingrepp till personer med misstinkt eller bekréftad endometrios.

* regionerna och i viss man kommunerna forbattrar den egna verk-
samhetsuppfoljningen.

Den hir utvirderingen ér i stor utstriackning baserad pa underlag 1
form av enkiter som skickats ut till verksamheter som kommer i kon-
takt med alternativt bedriver vard till personer med missténkt eller
bekriftad endometrios. Saledes ligger huvudsakligt fokus pa vardens
strukturer istéllet for direkta resultat av patientnéra insatser.
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Sammanfattning

Ny utvdrdering inom nagra ar

Socialstyrelsen kommer inom négra ar att utvirdera varden av per-
soner med endometrios pd nytt och da folja upp resultatet fran denna
utvardering. Forhoppningen &r att datakéllorna har utvecklats, sa att
det dr mojligt att gora en mer heltdckande utvérdering. Dessutom har
verksamheterna da dven haft mojlighet att implementera riktlinjernas
rekommendationer.
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Inledning

Beskrivning av uppdraget

Socialstyrelsen foljer upp, utvérderar, analyserar och rapporterar om
laget och utvecklingen 1 hélso- och sjukvdrden samt socialtjansten.
Myndigheten anvinder begreppet “god vard och omsorg” for att
beskriva de egenskaper som en god vard respektive en god kvalitet i
socialtjédnsten ska innehélla. God vard och omsorg innebér att varden
och omsorgen ska vara kunskapsbaserad, sdker, individanpassad,
effektiv, jamlik och tillgdnglig.

En del 1 Socialstyrelsens uppdrag ér att stodja kunskapsstyrning
av hélso- och sjukvarden samt socialtjidnsten utifrdn en god vard och
omsorg. Detta innebér bland annat att

* ta fram nationella riktlinjer, indikatorer och malnivéer for specifika
sjukdomsgrupper.

» genomfora utvarderingar av varden och omsorgen med utgangs-
punkt fran de nationella riktlinjerna.

Den hér rapporten utvirderar virden med utgdngspunkt fran rekom-
mendationerna i Socialstyrelsens nationella riktlinjer for vard vid
endometrios (1), vilka tagits fram parallellt med denna utvérdering.
Riktlinjerna publicerades som remissversion i mars 2018 och slutver-
sion 1 december 2018. Bide riktlinjerna med tillhdrande indikatorer
samt utvirderingen dr del av ett regeringsuppdrag som syftar till att
utveckla forlossningsvarden och hilso- och sjukvard som ror kvin-
nors hélsa. I regeringsuppdraget ingar dven att utreda forutsittning-
arna foOr att ta fram nationella mélnivder for vérd vid endometrios.
I dagsliget ar det inte aktuellt med malnivaséttning av befintliga
indikatorer, huvudsakligen pd grund av otillridckliga datakillor.
Socialstyrelsen har dven tagit fram ett utbildnings- och informa-
tionsmaterial 1 syfte att stddja inférandet av de nationella riktlinjerna

)
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Inledning

Syfte och avgrénsningar

Rapportens syfte
Denna rapport dr en utvédrdering av regionernas och 1 viss utstriack-
ning kommunernas strukturer och processer samt resultat for den
vard som ges till personer med misstdankt eller bekraftad endometrios.
Utvéarderingen utgar fran de nationella riktlinjer som finns inom om-
radet, men eftersom stora delar av utvirderingen genomforts paral-
lellt med att riktlinjerna tagits fram har regionerna vid tidpunkten for
genomforandet annu inte haft mojlighet att anpassa sina verksamhe-
ters insatser efter reckommendationerna i riktlinjerna.

Utvarderingen har dven kartlagt andra delar som hor till riktlin-
jeomradet, men som inte utgor specifika rekommendationer. Detta
ar nagot som Socialstyrelsen brukar gora i syfte att undersoka de
strukturella forutsdttningar som rader inom ett riktlinjeomrade.
Strukturella forutsdttningar kan paverka implementeringen av rekom-
mendationer.

Syftet med rapporten ir sdledes att utvardera varden utifran fol-
jande fragor:

* Bedrivs varden till personer med misstdnkt eller bekraftad endo-
metrios i enlighet med rekommendationerna i de nationella riktlin-
jerna?

* Bedrivs véarden till personer med missténkt eller bekréftad endome-
trios i enlighet med de sex kriterierna for en god vard och omsorg
— det vill sdga dr varden och omsorgen kunskapsbaserad, siker,
individanpassad, effektiv, jamlik och tillgdnglig?

Rapportens avgransningar

Utvirderingen omfattar 1 forsta hand de omradden som lyfts fram 1
de nationella riktlinjerna for vard vid endometrios, vilket innebar att
riktlinjernas avgransningar dven pdverkar avgransningarna av utvar-
deringen. Riktlinjerna vinder sig i forsta hand till hélso- och sjuk-
vérden och omfattar rekommendationer inom diagnostik, behandling
samt omvardnad. De riktar sig fradmst till politiker, tjdnstemén och
verksamhetschefer.
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Inledning

Négra omrdden som behandlas mer ingdende i denna utvirde-
ring &n i riktlinjerna &r vardcentralers, ungdomsmottagningars och
elevhilsans roll 1 vardkedjan. Dessa utgor viktiga instanser for tidig
upptackt av personer med symtom forenliga med sjukdomen (3).
Aven barnmorskemottagningar och dppenvardsgynekologiska mot-
tagningar ar viktiga medaktorer i vard vid endometrios, men &r inte
inkluderade 1 den hdr utvirderingen. Rapporten ticker heller inte in
Studenthélsans arbete med denna malgrupp.

Intressenter

Denna rapport riktar sig framst till beslutsfattare pé olika nivaer:
politiker, tjanstemdn och verksamhetschefer inom regionerna respek-
tive kommunerna. Den kan dven vara till nytta for andra intressenter,
sasom patientféreningar, vardprofessioner och medier. Avsikten ar
ocksa att rapporten ska vara ett stod i den offentliga debatten om
varden och omsorgen for personer med endometrios.

Samverkan och kommunikation

Arbetet har bedrivits av en projektgrupp inom Socialstyrelsen, med
stod av externa experter. Arbetsgruppen har samverkat med det
Nationella kvalitetsregistret for gynekologisk kirurgi, GynOp. Vidare
har representanter fran Sveriges Kommuner och Landsting (SKL)
samt Naringslivets Regelndimnd (NNR) haft mdjlighet att Iimna
synpunkter pa de enkéter som sedan skickats ut till regionerna och
kommunerna.

Utvérderingen baseras till stor del pa de indikatorer som tagits
fram parallellt med de nationella riktlinjerna. Indikatorerna har varit
ute pa remiss under varen 2018, da synpunkter har samlats in och
tagits i beaktande.

Ett stort antal personer, bade inom och utanfor Socialstyrelsen, har
medverkat i och pé olika sétt bidragit till arbetet med rapporten.
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Inledning

Bilagor
Rapporten avslutas med en bilaga som innehéller en forteckning 6ver

projektdeltagare och andra som har bidragit i arbetet. Vidare finns
foljande bilagor tillgédngliga pa Socialstyrelsens webbplats'

* Bilaga 2 innehaller indikatorbeskrivningar, det vill sdga en detal-
jerad teknisk beskrivning av de indikatorer som ingar i rapporten,
inklusive felkéllor.

* Bilaga 3.1 innehaller en kvalitetsdeklaration for enkédtundersok-
ningarna.

* Bilaga 3.2 innehaller de enkétfrdgor som skickats ut till specialist-
verksamheter, primérvard och elevhilsa.

* Bilaga 3.3 innehéller de informationsbrev som skickats ut infor
enkétundersokningen.

* Bilaga 4 innehaller de fragor om lokala vardprogram som skickats
till regionerna.

* Bilaga 5 innehaller sé kallade “regionprofiler”, det vill sdga register-
baserade resultat for enskilda regioner.

Metod och definitioner

Parallellt med att denna utvirdering genomforts har Socialstyrelsen
utvecklat indikatorer for uppfoljning av varden vid endometrios. In-
dikatorerna baseras pa de datakéllor som beskrivs nedan. For en mer
utforlig beskrivning av indikatorerna, inklusive felkéllor, se bilaga 2.

Datakallor

Det finns 1 dagsldget inget specifikt endometriosregister, utan de
registerdata som anvinds vid utvéirderingen baseras delvis pa data
fran Nationella kvalitetsregistret inom gynekologisk kirurgi, GynOnp.
Andra datakéllor har varit patientregistret, lakemedelsregistret och
dodsorsaksregistret vid Socialstyrelsen.

1 https://www.socialstyrelsen.se/regler-och-riktlinjer/nationella-riktlinjer/om-nationella-
riktlinjer/utvardering/
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Inledning

Dessutom har foljande enkdtundersdokningar genomforts:

enkat till kvinnokliniker som bedriver akut endometriosvard
enkdt till [IVF?-kliniker
enkat till vardcentraler

enkdt till ungdomsmottagningar

enkat till elevhilsan

Specialistverksamheter

I rapporten anvinds bendmningen specialistverksamheter med av-
seende pa kvinnokliniker vid sjukhus. Dessa har huvudansvaret for
akuta insatser, teamomhéndertagande samt kirurgiska insatser vid
endometriosvard. Till specialistverksamheter har vi dven ridknat in
IVF-kliniker, bade drivna i regionens regi samt privata kliniker som
har avtal for [IVF-vard med en eller flera regioner.

Det finns dven andra former av specialistviard som ger betydande
insatser till denna patientgrupp, till exempel 6ppenvardsgynekologis-
ka mottagningar, smirtmottagningar med mera. Dessa verksamheter
har dock inte kartlagts 1 denna utvérdering.

Primarvarden

I rapporten anvinds bendmningen primérvarden for vardcentraler
samt ungdomsmottagningar. Med vardcentraler avses dven husldkar-
mottagningar, allménldkarmottagningar, hilsocentraler eller motsva-
rande. Primédrvardsmottagningarna ar drivna antingen i regionens
regi eller i privat alternativt kommunal regi med vardavtal med
regionen.

Elevhalsan

I rapporten anvdnds bendmningen elevhilsan for elevhilsovarden vid
grund- och gymnasieskolor, drivna i kommunernas regi eller som
fristdende skolor. Aven verksamhet vid sirskolor, sameskolor och
specialskolor dr inkluderade under benimningen elevhélsan.

2 Invitro-fertilisering (IVF) kallas dven provrorsbefruktning.
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Vad ar endometrios?

Endometrios ér en strogenberoende sjukdom som innebér att vivnad
som liknar livmoderslemhinna vixer utanfor livmoderhdlan. Endo-
metriosvavnaden triggar igang ett inflammatoriskt svar fran den om-
kringliggande vivnaden, vilket i sig kan ge en méngd olika symtom.
Oftast dr det mest patagliga symtomet smérta, vanligen i samband
med menstruation. Smértan dr ofta mycket intensiv och strélar ut 1
ryggen, underlivet och benen.

Endometrios kan dven yttra sig som till exempel smaérta vid dgg-
lossning, smérta vid tarmtomning och djup samlagssmérta. Andra
symtom som kénnetecknar endometrios dr besvir fran urinbldsan och
kronisk buk- och backensmairta. En del personer med endometrios har
svérigheter att bli gravida.

Det finns flera uppkomstmekanismer och riskfaktorer bakom en-
dometrios, varav drftlighet ar en komponent (4). Symtom pa sjukdo-
men kan framtrdda redan i samband med mensdebut eller i ett senare
skede.

Forekomsten av endometrios

Ungefir en av tio kvinnor® i fertil dlder antas ha endometrios, vilket
innebdr att ungefdr 250 000 personer i Sverige berdknas ha tillstan-
det. Ungefir hilften av personer med endometrios har inga eller bara
lindriga eller periodvisa besvér (5). Darmed har uppskattningsvis
drygt 100 000 personer endometriosrelaterade besvir som i nagon
man paverkar deras liv.

Morkertalet vad giller antalet personer som ér drabbade av endo-
metrios &r troligtvis stort, eftersom inte alla med sjukdomen far en
faststdlld diagnos. For manga personer blir symtomen lindrade av
hormonell ldkemedelsbehandling, vanligen i kombination med smért-
stillande ldkemedel, varpé vidare utredning inte gors.

3 Inte alla personer som har alternativt har haft en livmoder identifierar sig som “kvinna”.
I rapporten anvinds darfor bendamningen “personer” i storsta maojliga utstrackning.
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Vad ér endometrios?

Att en person forblir odiagnostiserad kan @ven bero pé bristande
kunskap hos vardgivaren, att personens symtom inte tagits pa allvar,
alternativt att personen sjdlv inte sokt vdrd for sina besvér. En studie
har visat att det i genomsnitt tog sju ar fran det att en person borjade
fa symtom till dess att diagnosen endometrios faststélldes (6). Enligt
en annan studie tog det i genomsnitt fem ar fran det att lakare kon-
taktades forsta gdngen for endometriosliknande besvir, till dess att
diagnosen faststélldes (7).

En person kan dven ha endometrios utan att ha mérkbara besvir.
Detta leder till att diagnos inte stills, alternativt stélls i samband med
att personen uppvisar eventuella andra symtom, till exempel svarig-
heter att bli gravid.

Ar 2017 fanns det 46 152 personer med diagnosen endometrios i
Socialstyrelsens patientregister. Samma ar fanns enligt patientregist-
ret 2 720 nydiagnostiserade personer i specialistvdrden.

De flesta personer med diagnostiserad endometrios i patientregist-
ret dr mellan 30 och 49 ar. I aldersgruppen 10—19 &r ar det mycket
ovanligt att personer har erhéllit en endometriosdiagnos, vilket kan
bero pé att sjukvarden undviker kirurgisk diagnostik av mycket unga
personer.

En orsak till att antalet personer med diagnosen endometrios 1
patientregistret dr ldgre &n forvintat antal personer med endometrios-
relaterade besvir kan bero pé flera saker. I patientregistret finns inte
uppgifter fran primérvarden registrerade och det kan finnas ett fatal
personer som fétt sin diagnos faststdlld i primédrvarden och sedan inte
varit i kontakt med den specialiserade oppen- eller slutenvarden. San-
nolikheten for detta &r liten och troligtvis ligger forklaringen snarare
1 att dessa personer har endometrios men inte fatt ndgon diagnos
faststalld.
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Vad &r endometrios?

Behandling av endometrios och endometriosrelaterad

smarta
Vid endometrios finns det olika typer av behandling:

* hormonell behandling

* kirurgisk behandling

« farmakologisk smirtbehandling

* icke-farmakologisk smartbehandling.

Effekten av all typ av behandling dr individuell — en del blir symtom-
fria, medan andra far begransade effekter eller inte blir hjélpta alls
av behandlingen. Patienterna behandlas inom sévil 6ppenvarden som
slutenvérden.

Malet med all behandling vid misstdnkt eller bekridftad endome-
trios dr att personen ska ha en god funktionsniva med hanterbara
symtom utan alltfor patagliga biverkningar av behandlingen. For
personer med uttalade symtom syftar behandlingen inte bara till han-
terbara symtom, utan ocksa till att personerna ska dterga till studier,
arbete eller annan sysselséttning samt atervinna social funktion och
livskvalitet. For att detta ska uppnds behdver bade vardgivarna och
allminheten goda kunskaper om endometrios, enligt de nationella
riktlinjerna.
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Forbattringsomréden fér regionerna
och kommunerna

I kommande kapitel redovisar Socialstyrelsen forbattringsomraden
riktade till regionerna samt till kommunerna. Forbattringsomradena
géller dels de omrdden dér utvirderingen har visat att det finns stora
regionala skillnader, dels resultat pa riksniva dar Socialstyrelsen be-
domer att vdrden inte nar upp till onskvird kvalitet.

Syftet med forbéttringsomraden &r att stodja huvudménnen och
verksamheterna i deras kvalitets- och forbéttringsarbete. En fullstin-
dig beskrivning av samtliga resultat som ingar i utvirderingen, med
tillhorande diagram och tabeller, finns i underlagsrapporten Utvdirde-
ring av vard vid endometrios. Indikatorer och underlag for bedom-
ningar.

Forbattringsomraden

Socialstyrelsen har identifierat foljande forbattringsomraden med
utgangspunkt fran rekommendationerna i de nationella riktlinjerna
for vérd vid endometrios:

* Fler behover ha en rutin for smértlindring vid akuta vdrdbesok
* Fler patienter behover erbjudas hormonell behandling
* Det behdvs bittre uppfoljning av behandlingseffekten

* Fler kvinnokliniker behdver ha ett multiprofessionellt endometrios-
team

* Det behdvs bittre tillgang till smartspecialist
* Mer personal behover fa fortbildning

Socialstyrelsen har dessutom identifierat ytterligare forbattringsomra-
den inom riktlinjeomrédet:

* Det behdvs bittre forutsattningar for samverkan
* Mer strukturerad handlaggning inom priméarvard och elevhélsa
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Fler behover ha en rutin fér smartlindring
vid akuta vardbesok

Socialstyrelsen bedomer att regionerna kan forbdttra vdarden till
personer med endometrios genom att

* 1 hogre utstrackning utveckla skriftliga rutiner for smartlindring
vid akuta vardbesok av personer med endometrios och akuta
smartskov, sa att tillfallig ldkemedelsbehandling kan ske pa ett
effektivt och sdkert sitt.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden
bor sdkerstilla en rutin for sméartlindring vid akuta vardbesok av
personer med endometrios och akuta smértskov, for att kunna erbjuda
tillfallig snabb och effektiv smartlindring.

Socialstyrelsen har tagit fram en indikator som visar andelen av
verksamheter med akut endometriosvard som har en skriftlig rutin
for smartlindring vid akuta vardbesok av personer med endometrios
och akuta smirtskov. Underlag for indikatorn har samlats in via en
enkdt till landets kvinnokliniker.

Rutin fér akut smartlindring saknas pa vissa hdll

Sju av tio verksamheter anger att de har en skriftlig rutin for sméart-
lindring vid akuta vérdbesok av patienter med endometrios och akuta
smirtskov (diagram 1). Skane, Jonkdping och Vistra Gotaland har
rutiner kring detta endast vid vissa av de svarande verksamheterna.
Ingen av de svarande verksamheterna fran Dalarna, Vastmanland,
Blekinge samt Soérmland har en rutin.

Vid lanssjukhus svarar endast hilften att de har en skriftlig rutin
for smartlindring, medan samtliga fem universitetssjukhus som har
besvarat enkéten samt sex av sju lansdelssjukhus har en sddan rutin.

Nagra verksamheter uppger att de har rutiner kring smértlindring,
aven i form av ldnsovergripande riktlinjer. Svaren har dirmed kom-
mit att innefatta savél lokala som regionala riktlinjer, rutiner och pm.
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Fler behdver ha en rutin fér smartlindring vid akuta vardbesdk

En verksamhet kommenterar att en skriftlig rutin visserligen finns,
men att den inte dr vilkdnd hos personalen. Nagra som inte har en
rutin uttrycker en onskan att ha det.

Diagram 1. Rutin fér smartlindring - kvinnokliniker

Andelen verksamheter som har en skriftlig rutin for smértlindring vid akuta
vérdbesdk av patienter med endometrios och akuta smértskov, 2017-2018.

Svarsfrekvens
Norrbotten 100 2/2
Vdsterbotten 100 2/2
Vasternorrland 100 2/2
Halland 100 2/2
Kalmar 100 2/2
Ostergétland 100 1/2
Uppsala 100 /1
Stockholm 100 2/4
RIKET 69 26/41

Skéne 67 3/4
Jénképing 50 2/3
Vastra Gotaland 33 3/4
Dalarna 0 1/1
Véastmanland O 1/1
Blekinge O 1/1
Sormland O 1/2

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent

Uppgift saknas frén Kronoberg, Gotland, Vérmland, Orebro, Gévleborg, Jamtland Hérjedalen.
Kélla: Socialstyrelsens enkat till kvinnokliniker, 2018.

Bedémning av resultat

De flesta verksamheter har en skriftlig rutin for smértlindring vid
akuta vardbesok av personer med endometrios och akuta smartskov,
men i vissa regioner saknas det helt eller delvis en rutin.

Att hilso- och sjukvarden sdkerstéller att det finns en rutin for
smartlindring vid akuta vardbesok av personer med endometrios och
akuta smértskov dr en hogt prioriterad rekommendation i de nationel-
la riktlinjerna. Socialstyrelsen anser déarfor att samtliga verksamheter
som tar emot endometriospatienter med akuta smértskov behover
ha en beredskap for detta. En dokumenterad — och kénd — rutin for
smértlindring skapar kontinuitet och stddjer personalen i arbetet,
vilket bidrar till att en mer effektiv och séker vard kan ges. Att per-
sonalen &r trygg i den vdrd som ska ges skapar dessutom en lugnande
miljo for patienten.
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Fler patienter behéver erbjudas
hormonell behandling

Socialstyrelsen bedomer att regionerna kan forbdttra varden till
personer med endometrios genom att

* fler personer med symtom pa endometrios i forsta hand erbjuds
basal hormonell behandling. Vid utebliven eller otillracklig
behandlingseffekt rekommenderar riktlinjerna laparoskopi for
diagnostik och eventuell atgard.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden
bor erbjuda diagnostisk laparoskopi* till personer med misstankt en-
dometrios, smarta samt otillracklig effekt av basal hormonell behand-
ling. Med basal hormonell behandling menas behandling med mono-
fasiska kombinerade preventivmedel (ldkemedel med bade dstrogen
och gulkroppshormon) eller gestagena likemedel (Idkemedel med
gulkroppshormon).

Socialstyrelsen har tagit fram en indikator som visar andelen av de
personer som genomgatt laparoskopi pa grund av olika smarttillstand
som kan kopplas till endometrios och som innan ingreppet har be-
handlats med optimerad hormonell behandling, det vill sdga behand-
ling utifran definitionen ovan.

Underlag till indikatorn har himtats frdn Socialstyrelsens patient-
register, lakemedelsregistret, samt GynOp. Tackningsgraden i GynOp
ar relativt 14g gillande endometriosrelaterad kirurgi, inklusive laparo-
skopi. Darfor redovisas nedan endast uppgifter fran patientregistret.
Dataunderlaget fran patientregistret 4r mer omfattande én det fran
GynOp. Vidare ér registreringsforfarandet vid dessa register inte helt
overensstimmande.’ P4 grund av ett litet dataunderlag har vi slagit
samman data for operationer utférda mellan ar 2013 till 2017.

4 Laparoskopi dr en form av titthalskirurgi.

5 For ndrmare beskrivning av tackningsgradsanalys samt skillnader i registreringsforfarande, se
avsnittet Tdckningsgrad i kvalitetsregister i underlagsrapporten Utvirdering av vard vid endome-
trios. Indikatorer och underlag for bedémningar.
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Fler patienter behover erbjudas hormonell behandling

Indikatorn visar endast laparoskopiska dtgérder for personer under
50 érs élder, eftersom diagnostisk laparoskopi for endometrios ar
ovanlig efter det. Med stigande dlder 6kar dessutom risken for fel-
killor i form av andra bukrelaterade ingrepp.

Halften far hormonell behandling innan laparoskopi
Resultatet fran patientregistret visar att 50 procent har fatt optime-
rad hormonell behandling innan laparoskopi utférd under perioden
2013-2017 (diagram 2). I Visternorrland har 64 procent fatt optime-
rad behandling innan ingreppet, vilket dr hogst andel 1 riket. I Vist-
manland och Visterbotten har ddremot endast 43 procent fatt motsva-
rande innan ingreppet.

Motsvarande analys med uppgifter fran GynOp visar att 56 pro-
cent har fatt optimerad behandling innan laparoskopi under perioden
2013-2017 (framgar ¢j i diagram 2).

Diagram 2. Optimerad hormonell behandling innan
laparoskopi
Andelen personer, under 50 érs &lder, som genomgaétt laparoskopi pé grund av olika

smarttillsténd som kan kopplas till endometrios, och som innan operationen har
behandlats med optimerad hormonell behandling, 2013-2017.

Antal registreringar

Vasternorrland 64 234
Uppsala 60 422
Norrbotten 58 263
Jonksping 57 390
Dalarna 57 302
Gavleborg 54 188
Jamtland Hérjedalen 54 89
Ostergétland 52 444
Vérmland 51 276
Sérmland 51 287
RIKET 50 11153
Vastra Gétaland 49 1929
Halland 49 440
Kalmar 49 275
Orebro 48 223
Stockholm 48 2977
Blekinge 47 194
Skéne 45 1489
Kronoberg 45 286
Gotland 44 52
Véstmanland 43 192
Vasterbotten 43 197
I T T T T T T T T T
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Kélla: Patientregistret och Idkemedelsregistret (Socialstyrelsen).
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Fler patienter behover erbjudas hormonell behandling

Diagram 3 visar en stigande tidstrend frdn 2013 och framét dven om
kurvan planar ut fran 2015. Vid knappt 54 procent av de totalt 1 917
registrerade ingreppen under 2017 har patienten fatt optimerad be-
handling innan laparoskopin.

Diagram 3. Optimerad hormonell behandling innan
laparoskopi - tidstrend
Andelen personer, under 50 érs &lder, som genomgéitt laparoskopi pa grund av olika

smarttillsténd som kan kopplas fill endometrios, och som innan operationen
har behandlats med optimerad hormonell behandling. Tidstrend 2012-2017.

Procent
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Ar
Kalla: Patientregistret och lakemedelsregistret (Socialstyrelsen).

Bedémning av resultat

Pa riksniva har omkring hélften av de personer som genomgétt
laparoskopi under perioden 2012 och 2017 behandlats med optimerad
hormonell behandling innan ingreppet.

Vidare finns det en del skillnader mellan regioner, som till viss del
kan forklaras av skillnader 1 lokala rutiner att utféra laparoskopi utan
att forst prova basal hormonell behandling. En annan forklaring kan
vara att kirurgi utfors pa en annan indikation dn misstinkt endome-
trios. Aven patientens tidigare erfarenheter av hormonell behandling
kan paverka beslutet i att gora en diagnostik fore behandling.

Socialstyrelsen bedomer att fler personer skulle vara gynnade av
att fa basal hormonell behandling vid misstankt endometrios, efter-
som det dr forstahandsalternativet for behandling enligt de nationella
riktlinjerna. Nér de nationella riktlinjerna har hunnit f& genomslag 1
varden kommer troligtvis fler personer med misstdnkt endometrios
att initialt behandlas med optimerad hormonell behandling, innan
eventuella efterfoljande invasiva ingrepp utfors.
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Det behovs béttre uppfélining av
behandlingseffekten

Socialstyrelsen bedomer att regionerna kan forbdttra varden till
personer med endometrios genom att

* fler patienter erbjuds uppfoljning av behandlingseffekten hos
specialist i obstetrik och gynekologi 2—4 manader efter kirurgi
samt efter nyinsatt eller &ndrad hormonell behandling.

* fler verksamheter utvecklar skriftliga rutiner for att sdkerstilla
uppfoljning av behandlingseffekten efter kirurgi samt efter
nyinsatt eller &ndrad hormonell behandling.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden
bor erbjuda uppfoljning av behandlingseffekten cirka tre manader
efter kirurgi eller nyinsatt alternativt &ndrad hormonell behandling
till personer med endometrios.

Det finns vinster inom hélso- och sjukvdrden med en strukturerad
uppfoljning av patienter och den vard som ges. For att sidkerstélla
att en patient har fatt en adekvat och vil fungerande behandling,
oavsett om det handlar om behandling med ldkemedel eller kirurgi,
ar uppfoljning inom ett noga avvégt tidsintervall viktig. En alltfor
sen uppfoljning efter kirurgi eller nyinsatt eller &ndrad hormonell
behandling riskerar att leda till en onddigt lang period med en icke-
fungerande eller otillriicklig behandling. A andra sidan kan en alltfor
tidig uppfoljning leda till att insatt behandling &nnu inte hunnit ge
nagon effekt och att behandlingen ddrmed riskerar att felaktigt domas
ut eller leda till oldmpliga dosjusteringar.

Uppfoljning efter cirka tre ménader innebdr darmed 6kad trygg-
het for patienten, hogre sannolikhet for optimerad behandling samt
troligen dven en minskad risk for framtida akuta vardkontakter.
Socialstyrelsen har tagit fram tva indikatorer utifrdn denna rekom-
mendation.
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Det behovs batire uppfélining av behandlingseffekien

Rutin fér uppfdlining

Den forsta indikatorn visar andelen av verksamheter med akut endo-
metriosvard som har en rutin for uppfoljning av personer med miss-
tankt eller bekrédftad endometrios inom fyra manader efter kirurgi,
efter nyinsatt hormonell behandling samt efter &ndrad hormonell
behandling. Uppfoljningen ska goras av ldkare, enligt indikatorns
definition.

Underlag for indikatorn har samlats in via en enkat till landets
kvinnokliniker.

De flesta saknar skriftliga rutiner for uppfdljning

I diagram 4 framgar att en klar majoritet av verksamheterna har en
rutin for lakaruppfoljning efter savil kirurgisk behandling som efter
nyinsatt samt &ndrad hormonell behandling. I relativt stor utstriack-
ning ror det sig dock om muntliga rutiner.

Verksamheter 1 Skane, Vistra Gotaland, Dalarna och Jonkoping
uppger att de inte hade nigon rutin for uppféljning efter kirurgi samt
efter nyinsatt hormonell behandling. Utover dessa har dven verk-
samheter i Ostergotland, Kalmar samt Visterbotten inte heller nigon
rutin for uppfoljning vid dndrad hormonell behandling.

Diagram 4. Rutin fér uppféljning - kvinnokliniker

Andelen verksamheter som har en rutin fér lakaruppfélining vid missténkt eller bekréftad
endometrios efter kirurgisk behandling, nyinsatt hormonell behandling samt éndrad

hormonell behandling, 2017-2018.

Kirurgisk
behandling

Nyinsatt hormonell
behandling

Andrad hormonell
behandling

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
] Skrifilig rufin [ ] Muntlig rutin B Saknar rufin

Totalt 26 verksamheter besvarade enkétfrégan.
Kélla: Socialstyrelsens enkdt till kvinnokliniker, 2018.

Over hilften av verksamheterna med rutiner ska enligt dessa folja
upp patienten inom fyra médnader, oavsett typ av behandling (diagram
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Det behdvs batire uppfélining av behandlingseffekten

5). Atta av tio har en rutin som anger att patienten ska féljas upp
inom fyra ménader efter nyinsatt hormonell behandling. Endast drygt
hilften har daremot en rutin for uppfoljning inom fyra ménader efter
kirurgisk behandling.

Det dr vanligare att ldnsdelssjukhusen har en rutin for uppféljning
inom fyra ménader, én linssjukhusen och universitetssjukhusen.
Detta giller framforallt vid kirurgisk och dndrad hormonell behand-
ling.

Diagram 5. Uppfélijning inom 4 méanader - kvinnokliniker

Andelen verksamheter som enligt sin rutin ska félja upp patienter med missténkt eller
bekraftad endometrios inom 4 ménader efter kirurgisk behandling, nyinsatt hormonell

behandling samt dndrad hormonell behandling, 2017-2018.

Svarfrekvens

bohondiing 201

e 22
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Kélla: Socialstyrelsens enkét fill kvinnokliniker, 2018.

Alla verksamheter, bade de med respektive utan rutin for uppfolj-
ning, ombads uppskatta hur manga av deras patienter som foljdes
upp inom tva till fyra manader efter kirurgi samt nyinsatt respektive
dndrad hormonell behandling. Av de som svarat dr det manga som
uppger att “de flesta eller alla” patienter far uppfoljning inom tva till
fyra ménader efter sévél kirurgi som nyinsatt eller &ndrad hormonell
behandling (diagram 6). Eftersom detta var en uppskattad siffra sa
bor resultatet tolkas med forsiktighet. Att en relativt stor andel dess-
utom svarar att de inte vet huruvida patienten far uppf6ljning inom
det angivna tidsintervallet eller inte gor att tolkningsmojligheterna
begrénsas ytterligare.

Kommentarer som verksamheterna ldmnar i enkéten visar att upp-
foljningen av patienter sker bade utlokaliserat och internt. En verk-
samhet har till exempel som rutin att remittera de flesta dterbesok till
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Det behovs batire uppfélining av behandlingseffekien

en fast gynekologisk kontakt 1 6ppenvérden. Intern uppfoljning kan
vid vissa verksamheter utforas av kontaktsjukskdterska och ibland via
telefon. Vid ndgra verksambheter ér ett endometriosteam inkopplat i
uppfoljningen.

Diagram 6. Uppféljning inom 2-4 manader - kvinnokliniker

Uppskattade andelen patienter med misstéinkt eller bekréftad endometrios som far
lkaruppfélining inom 2—-4 ménader efter kirurgisk behandling, nyinsatt hormonell

behandling samt dndrad hormonell behandling, 2017-2018.

Svarfrekvens
Kirurgisk 21/41
behandling
Nyinsatt hormonell
behandling 22
Andrad hormonell
behandling 19741
T T T T T T T T T 1
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent
[ ] Deflesta [ Ungefér [ ] Féredn [l Néstan [l Vet inte

eller alla halften hélften inga

Kalla: Socialstyrelsens enkéit ill kvinnokliniker, 2018.

Bedémning av resultat

Resultaten fran Socialstyrelsens enkdt till kvinnoklinikerna visar att
de flesta verksamheter har en rutin for ldkaruppfoljning efter kirurgi
samt efter nyinsatt respektive dndrad hormonell behandling. Det ar
ndgot vanligare med skriftliga rutiner &n muntliga, med undantag
fran vid dndrad hormonell behandling. Verksamheternas rutiner
anger dock i begransad utstrackning att uppfoljningen ska ske inom
fyra manader efter behandlingen.

I enkétfrdgan framgér inte var uppfoljningen ska ske enligt rutinen.
Sker uppfoljningen pa annat hall inom den specialiserade 6ppenvar-
den dn vid sjukhuset sd kan en del ha svarat att de inte har en rutin
for uppfoljning, just for att den sker pa annat hall. Det kan dven vara
sd att patienter foljs upp av en sjukskoterska, alternativt barnmorska,
och i dessa fall kan verksamheterna ha svarat att de inte har nagon ru-
tin for uppfoljning eftersom enkatfragan avsag uppfoljning av ldkare.

Vidare pekar resultaten pa att &ndrad hormonell behandling inte ar
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Det behdvs batire uppfélining av behandlingseffekten

lika prioriterat for verksamheterna att folja upp som kirurgisk eller
nyinsatt hormonell behandling.

Uppfdljning av behandlingseffekten cirka tre méanader efter kirurgi
eller nyinsatt alternativt &ndrad hormonell behandling till personer
med endometrios dr en hogt prioriterad rekommendation i de natio-
nella riktlinjerna.

Socialstyrelsen bedomer att sd vél vardkvalitet som patientsidkerhet
Okar om samtliga verksamheter som behandlar personer med endo-
metrios har en skriftlig rutin for uppfoljning hos specialist 1 obstetrik
och gynekologi efter behandlingen. Uppfdljning efter cirka tre mana-
der utgor ett lampligt tidsintervall 1 verksamheternas rutiner, eftersom
behandlingen forhoppningsvis har hunnit uppna 6nskad effekt tills
dess.

Uppfdlining efter kirurgi

Den andra indikatorn visar andelen av de genomférda endometrio-
skirurgiska operationer dér patienten har foljts upp av lékare i 6p-
penvérden tva till fyra manader efter ingreppet. Underlag for denna
indikator har samlats in bade via Socialstyrelsens patientregister och
via GynOp. Nedan redovisas endast resultat frin patientregistret,
eftersom dataunderlaget fran GynOp &r begridnsat, pa grund av rela-
tivt lag tdckningsgrad for endometriosrelaterad kirurgi. Underlaget
fran patientregistret &r mer omfattande dn det fran GynOp. Vidare ar
registreringsforfarandet vid dessa register inte helt overensstimman-
de.® Pa grund av ett litet dataunderlag har vi slagit samman data for
operationer utférda mellan ar 2012 till 2016.

Personer under 53 ars alder ingar i jamforelsen, delvis for att und-
vika att inkludera specialistvardskontakter av andra orsaker &n med
koppling till det foregaende kirurgiska ingreppet. Med stigande alder
okar sannolikheten for sjukvardskontakter rent generellt. Aldersgrin-
sen har dven satts med viss hdnsyn till ndr den ungefirliga medelal-
dern for klimakteriet intréaffar, vilket i Sverige ar vid 51 ars alder (8).

6 For narmare beskrivning av tackningsgradsanalys samt skillnader i registreringsforfarande, se
avsnittet Tdckningsgrad i kvalitetsregister i underlagsrapporten Utvdrdering av vard vid endome-
trios. Indikatorer och underlag for bedémningar.
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Det behovs batire uppfélining av behandlingseffekien

Tre av tio operationer fdljs upp i tid
Resultatet fran patientregistret visar att en uppfoljning efter tva till
fyra manader har gjorts vid en knapp tredjedel av ingreppen utforda
under perioden 2012-2016 (diagram 7). Halland har hogst andel upp-
foljda ingrepp medan Norrbotten har ldgst andel uppféljda ingrepp.

Andelen uppfoljningsbesdk dr troligtvis genomgéende nagot 6ver-
skattad, da en liten del av dessa visat sig vara akuta vardbesok. Sju
procent av de uppfoljande besdken” 2016—2017 var i sjdlva verket ett
akut vardbesok. Uppgifter om akuta vardbesok finns endast registre-
rade i patientregistret fran ar 2016 och framat.

Uppgifter fran GynOp visar att 26 procent har fatt uppfoljning 2—4
manader efter kirurgi utférd under perioden 2012-2016 (framgar ej i
diagram 7).

Diagram 7. Uppféljning 2-4 manader efter kirurgi

Andelen av de endometrioskirurgiska operationer dér patienten har féljts upp av
Sppenvarden 2-4 manader efter ingreppet, 2012-2016.

Antal registreringar

Halland 44 247
Uppsala 36 253
Véstmanland 35 88
Stockholm 35 1805
Orebro 34 80
Gévleborg 33 72
Blekinge 33 89
Ostergétland 31 283
Gotland 30 30
RIKET 30 6161
Sérmland 30 124
Jénképing 29 195
Vérmland 28 116
Kronoberg 27 115
Skéne 27 672
Dalarna 26 217
Vésternorrland 26 88
Vésterbotten 25 131
Véstra Gétaland 24 1248
Kalmar 24 151
Jamtland Hérjedalen 22 36
Norrbotten 16 119
T T T T T T T T T T
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Personer under 53 é&rs &lder ingér i jamférelsen.
Kélla: Patientregistret (Socialstyrelsen).

Tidstrenden i diagram 8 visar att 31 procent av totalt 1 119 registre-
rade ingrepp utforda 2016 foljdes upp inom det 6nskvirda tidsinter-
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Det behdvs batire uppfélining av behandlingseffekten

vallet. Sedan 2012 har tidstrenden for uppfoljning efter kirurgi legat
kring 30 procent utan nagra storre fordndringar.

Som en jimforelse undersokte vi dven hur ménga av ingreppen
som foljdes upp inom ett bredare tidsintervall. Vid kirurgi utférd
under 2016 foljdes 44 procent av ingreppen upp efter 2—6 méanader.

Diagram 8. Uppféljning 2-4 manader efter kirurgi
- tidstrend

Andelen av de endometrioskirurgiska operationer dér patienten har féljts upp av
Sppenvarden 2-4 mdanader efter ingreppet. Tidstrend 2012-2016.

Procent
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Personer under 53 drs dlder ingdr i jamforelsen.
Kélla: Patientregistret (Socialstyrelsen).

Bedémning av resultat

Under perioden 20122016 har en ldg andel patienter — endast tre av
tio — blivit uppfoljda av en ldkare i ppenvarden 2—4 ménader efter
kirurgin. Det rader dessutom stora skillnader mellan enskilda regio-
ner.

Registerdata visar ett annat resultat &n kvinnoklinikernas egna
beddomningar om uppfoljning. Enligt manga verksamheter far “de
flesta eller alla” patienter uppfoljning inom tva till fyra manader efter
kirurgi, men enligt resultaten frén registerdataanalyserna far ddremot
endast en knapp tredjedel av de patienter som genomgér endometrio-
srelaterad kirurgi uppfoljning inom det rekommenderade tidsinterval-
let.

Det finns olika ténkbara forklaringar till de 1dga resultaten for
uppfoljning efter kirurgi. Patientens eventuella uppfoljningsbesok kan
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Det behovs batire uppfélining av behandlingseffekien

1 vissa fall ha registrerats under en annan diagnoskod 4n de specifika
koder som var inkluderade i analysen. Utdver detta kan patienten ha
foljts upp inom ett annat tidsintervall d4n det vi har métt. Med det sagt
visar dock resultaten att endast knappt halften av ingreppen foljdes
upp 2—6 ménader efter kirurgi utford 2016. Sedan kan patienten
visserligen ha foljts upp inom det rekommenderade tidsintervallet,
men dé via en sjukskoterska alternativt barnmorska. Det finns dven
en mojlighet att vissa patienter f6ljs upp inom primérvarden efter
kirurgi, var pd besoket inte finns registrerat i patientregistret. Detta
ar inte optimalt eftersom denna typ av kirurgi behover foljas upp av
specialistvarden. Det dr ovanligt med gynekologer som arbetar inom
primérvard, med undantag fran ungdomsmottagningar.

Uppfodljning av behandlingseffekten cirka tre ménader efter kirurgi
till personer med endometrios dr en hogt prioriterad rekommendation
1 de nationella riktlinjerna. Socialstyrelsen anser att samtliga regioner
behover forbittra sina resultat kring detta.

Fler patienter behdver séledes foljas upp av en specialist i obstet-
rik och gynekologi tva till fyra ménader efter ett kirurgiskt ingrepp.
Denna atgérd 6kar mdjligheten till ett lyckat behandlingsresultat,
eftersom effekten av behandlingen kan ges en réittvisande bedomning
vid uppféljning inom detta tidsintervall. Uppfdljningen innebér dess-
utom en Okad trygghet for patienten och behovet av framtida akuta
vardkontakter kan minska. Det behover inte nddvéandigtvis vara den
lakare som utforde kirurgin som sedan foljer upp patienten, huvudsa-
ken dr att patienten foljs upp av ndgon med specialistkompetens inom
omradet.
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Fler kvinnokliniker behéver ha ett
multiprofessionellt endometriosteam

Socialstyrelsen bedomer att regionerna kan forbdttra varden till
personer med endometrios genom att

* se over kvinnoklinikernas tillgdng till multiprofessionella endo-
metriosteam, som trdffas pa regelbunden basis och dir samtliga
teammedlemmar har férdjupad kunskap om endometrios.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden
bor erbjuda tillgéng till ett multiprofessionellt team till personer med
endometrios och sérskilt behov av stod. Ett multiprofessionellt team
innebdr att olika professioner, samtliga med férdjupad kunskap om
endometrios, samverkar kring en patient for att kunna erbjuda sam-
lade, specialiserade och individuellt anpassade vardinsatser.

Det multiprofessionella teamet kan till exempel besta av gynekolog,
sjukskoterska eller barnmorska, smértldkare, kurator och fysiotera-
peut, vilka tillsammans utgor en sa kallad grundbemanning. Det ér
dessutom en fordel om nagon i grundbemanningen har sexologisk
kompetens. Aven andra professioner kan vara knutna till teamet,
sasom psykiatriker, fertilitetsldkare, kirurg och dietist.

Socialstyrelsen har tagit fram en indikator som visar andelen av
verksamheter med akut endometriosvard som har tillgang till ett
grundbemannat multiprofessionellt endometriosteam, bestdende av
atminstone gynekolog, sjukskoterska eller barnmorska, smértlikare,
kurator och fysioterapeut. Indikatorn méter inte om det finns tillgdng
till sexologisk kompetens i de grundbemannade teamen.

Underlag till indikatorn har samlats in via en enkat till landets
kvinnokliniker.
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Fler kvinnokliniker behéver ha ett multiprofessionellt endometriosteam

Farre @n halften har ett grundbemannat team

Resultatet fran Socialstyrelsernas enkit till kvinnoklinikerna visar att
de flesta verksamheter har tillgang till ett multiprofessionellt endome-
triosteam (diagram 9). Svarande verksamheter 1 Vdstmanland, Ble-
kinge och Sormland saknar helt ett team.

Det dr 11 av 26 verksamheter som har ett grundbemannat multi-
professionellt team, det vill sdga ett team bestdende av d&tminstone
gynekolog, sjukskoterska eller barnmorska, smértlikare, kurator och
fysioterapeut. Samtliga fem universitetssjukhus som har besvarat en-
katen har tillgang till detta, medan detsamma endast finns vid drygt
en fjardedel av ldnssjukhusen och lédnsdelssjukhusen.

Diagram 9. Tillgang till multiprofessionellt
endometriosteam — kvinnokliniker

Andelen verksamheter som har tillgéng till ett grundbemannat multiprofessionellt

endometriosteam respektive multiprofessionellt endometriosteam utan grundbemanning*,
2017-2018.

Svarsfrekvens
Norrbotten 2/2
Dalarna 1/1
Skéne 3/4
Ostergétland 1/2
Uppsala 1/1
Vésternorrland 2/2
Halland 2/2
Kalmar 2/2
Stockholm 2/4
RIKET 26/41
Véstra Gétaland 3/4
Vésterbotten 2/2
Jonképing 2/3
Véstmanland /1
Blekinge 1/
Sérmland 1/2
(5 1 b 26 3b 46 5b (;0 7b 86 96 100
Grundbemannat Multiprofessionellt Procent
multiprofessionellt endometriosteam
endometriosteam utan grundbemanning

Uppgift saknas fran Kronoberg, Gotland, Vérmland, Orebro, Gévleborg, Jamtland Harjedalen.

*Med grundbemanning avses tillgéng fill &tminstone gynekolog, sjukskéterska eller barnmorska, smartlékare, kurator
och fysioterapeut.

Kélla: Socialstyrelsens enkat ill kvinnokliniker, 2018.
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Fler kvinnokliniker behéver ha ett multiprofessionellt endometriosteam

Bred kompetens inom de multiprofessionella

endometriosteamen

De multiprofessionella teamen utgdrs av kompetenser inom flera
skilda omraden. Gynekolog och kurator forekommer i samtliga team
och i de allra flesta fall ingdr smirtspecialist, sjukskoterska eller
barnmorska, respektive fysioterapeut (diagram 10). Psykiatriker
finns endast i en knapp femtedel av teamen. Aven dietist ir relativt
ovanligt.

Utover de forhandslistade professionerna ombads verksamheterna
lagga till ytterligare professioner som ingar i deras multiprofessio-
nella endometriosteam. Ovriga professioner som nimns ir kirurg
(inklusive kolorektalkirurg), urolog, uroterapeut, ungdomsgynekolog,
ultraljudsexpert, radiolog, allménlékare fran multimodalt smértteam
samt Oppenvardsexperter inom likemedelsberoende.

Diagram 10. Professioner vid multiprofessionella
endometriosteam - kvinnokliniker

Andelen verksamheter dér féljande professioner ingér i det multiprofessionella endo-
metriosteamet, anstdlld vid den egna verksamheten eller inlénad fré&n annan verksamhet,
2017-2018.

Svarsfrekvens
20/41

19/41
19/41
20/41
19/41
17/41

Gynekolog

Smartspecialist

Ll)JkSkOferSkO /

arnmorska

Kurator

Fysioterapeut

Fertilitetslcikare

Psykiatriker 17/41
Sexolog 18/41
Psykolog 19/41
Dietist 17/41
Psykoterapeut 17/41
Annan ]6/4]

prOFeSSion I T T T T T T T T T 1

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent
[] Vid egna [ ] Frén annan B Ingér inte
verksamheten verksamhet i teamet
Kélla: Socialstyrelsens enkat till kvinnokliniker, 2018.
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Fler kvinnokliniker behéver ha ett multiprofessionellt endometriosteam

Beddmning av resultat

Resultatet visar att de flesta verksamheter visserligen har ett multipro-
fessionellt endometriosteam, men Socialstyrelsen anser att det &r en
brist att farre &n hédlften har tillgang till ett grundbemannat team.

Regelbundna méten och en tdt samverkan kring patienten dr grund-
laggande forutsattningar for att kunna fungera vél som ett multipro-
fessionellt team. Det racker alltsa inte med att vissa professioner finns
pa plats eller kan kopplas in vid behov, utan aktiv samverkan kravs.
Vad svarande verksamheter har tolkat in i begreppet “multiprofessio-
nellt team” framgar inte av svaren.

Tillgdng till ett multiprofessionellt team for personer med endome-
trios och sdrskilt behov av stdd dr en hogt prioriterad rekommenda-
tion i de nationella riktlinjerna. Atgirden 6kar forutsittningarna for
optimerad behandling, vilket 1 sin tur 6kar patientens livskvalitet och
kan minska vardbehovet (inklusive akuta vardbesok).

Socialstyrelsen menar att samtliga kvinnokliniker behdver ha
tillgdng till ett multiprofessionellt endometriosteam. Det dr dessutom
onskvirt att varje sjukhus har ett grundbemannat team som ar direkt
knutet till verksamheten.
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Det behdvs battre tillgang fill
smdrtspecialist

Socialstyrelsen bedomer att regionerna kan forbdttra varden till
personer med endometrios genom att

* se over att kvinnoklinikerna har tillracklig tillgang till sméart-
specialister, sa att alla personer med endometrios och behov av
beddomning av smértspecialist far det inom rimlig tid.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden
bor erbjuda konsultation av smartspecialist till personer med endo-
metrios och svar daglig smérta trots optimerad hormonell behandling
och optimerad smértbehandling.

En del personer med endometrios utvecklar ett kroniskt smértsyn-
drom trots att de behandlas med optimerad hormonell och smartlind-
rande behandling. Foljdsymtom pa den dagliga smértan ér bland an-
nat sdmnsvarigheter, energibrist, bristande koncentration, svarigheter
att delta i sociala aktiviteter och nedsatt studie- och arbetsféormaga.
En rationell och individanpassad smértlindring &r darfor viktig for
dessa individer. En konsulterande smértspecialist behdver medverka
i behandlingen och framforallt géra en bedomning av hur och om
beroendeframkallande likemedel kan anvéndas, s att det utfors pé
ett sdkert och effektivt sitt.

Socialstyrelsen har tagit fram en indikator som visar andelen av
verksamheter med akut endometriosvard som upplever att de har
tillracklig tillgdng till smértspecialist, med kompetens inom behand-
ling av smirta hos personer med endometrios. En verksamhet kan
ha tillgéng till specialistkompetens, men dndé anse tillgdngen vara
otillracklig utifrdn verksamhetens enskilda behov.

Underlag till indikatorn har samlats in via en enkat till landets
kvinnokliniker.
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Det behévs battre tillgang till smértspecialist

Smartspecialister finns ofta, men inte vid egen verksamhet
Socialstyrelsens enkit till kvinnoklinikerna visar att de allra flesta
verksamheter (23 av 26) har tillgédng till smértspecialist (tabell 1).
Halland uppger de tvé svarande verksamheterna att de inte har ndgon
smartspecialist alls att tillga, liksom ett ldnsdelssjukhus 1 Viasterbotten.

Hos de verksamheter som har tillgéng till smartspecialist finns
kompetensen i samtliga fall vid en annan verksamhet dn den egna.
Smartspecialisten kan exempelvis vara hemmahorande vid anestesik-
linik eller smértenhet. Tva verksamheter uppger att de har ett multi-
professionellt samarbete med smértrehabiliteringen.

[ Visternorrland finns tillgang till smértspecialist via ett 1&nso-
vergripande endometriosteam. I Kalmar har lanssjukhuset ingen
smirtklinik, vilket upplevs som en stor brist. Vidare uppges lans-
delssjukhuset i regionen ha ldng véntetid till smértspecialist vid sin
smértklinik.

Maijoriteten anser att tillgangen &r ofillracklig
Pa fragan om tillgangen till smértspecialist anses vara tillracklig upp-
ger knappt hilften av verksamheterna att den &r det (tabell 1).

En verksamhet beskriver att det finns goda kunskaper men att vin-
tetiden for att fa traffa en smartspecialist dr lang, vilket &ven pépekas
fran ett annat hall. Nagon svarar att vid akut smérta &dr det endast
inneliggande patienter som har mojlighet att fa kontakt med smérten-
heten.

Vidare uppges att om en patient behdver smértrehabilitering finns
detta tillgdngligt — men endast for mindre grupper.

Tabell 1. Tillgéng till smartspecialist - kvinnokliniker

Andelen verksamheter med tillgang till smértspecialist, med kompetens att behandla smérta
hos endometriospatienter, samt andelen verksamheter som anser att tillgéngen fill smart-
specialist ar tillracklig, 2017-2018. Procent.

Resursoversikt Ja Nej
Tillgang till smartspecialist 88* 12
Tillrécklig tillgang till smértspecialist 42 58

* | samtliga fall vid annan verksamhet én den egna.
Svarsfrekvens: 26/41
Kélla: Socialstyrelsens enkdt till kvinnokliniker, 2018.
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Det behdvs bdtire tillgang fill smértspecialist

Bedémning av resultat

Resultaten visar att 4ven om de flesta verksamheter har tillgang till
smartspecialist, beskriver majoriteten att den dr otillrdcklig for att
fylla behoven. Tre verksamheter anger att de helt saknar tillgang till
en smartldkare.

Konsultation av smértspecialist till personer med endometrios och
svér daglig smérta, trots optimerad hormonell behandling och opti-
merad smértbehandling, dr en hogt prioriterad rekommendation i de
nationella riktlinjerna. For patienten dr atgérden viktig for att kunna
uppna okad livskvalitet. Socialstyrelsen menar att tillgang till smért-
specialist vid samtliga verksamheter som bedriver akut vard av perso-
ner med endometrios darfor ar nodvindig. Detta eftersom sjukdomen
ar starkt forenad med smarttillstind som kan innebéra en utmaning
for dvriga professioner att hantera korrekt pa egen hand.

Verksamheterna behdver dessutom se dver hur tillgdngligheten till
kompetensen kan 6kas och véntetiderna kortas, dven bland de verk-
samheter som redan har tillgang till smartspecialist.
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Mer personal behover fa fortbildning

Socialstyrelsen bedomer att regionerna och kommunerna kan
forbdttra varden till personer med endometrios genom att

* se over kvinnoklinikernas tillgdng till sjukskdterska eller barn-
morska med fortbildning inom endometrios.

* 1 hogre utstrackning erbjuda personal inom [VF-vérd, primar-
vard och elevhilsa fortbildning inom endometrios.

I de nationella riktlinjerna finns en rekommendation som siger att
patienter i behov av stdd bor erbjudas tillgang till sjukskoterska eller
barnmorska med kunskap om endometrios. Vidare lyfter riktlinjerna
fram att hilso- och sjukvardspersonal rent generellt behover okad
kunskap om endometrios, sa att symtomen pa sjukdomen inte nor-
maliseras, och fler kan fa behandling vid tidiga symtom. Det minskar
risken for svarare symtom och besvér i1 framtiden.

For att 6ka sin kompetens och sitt kunnande om endometrios kréavs
regelbunden fortbildning inom omradet. Alla professioner som moter
patienter med missténkt eller bekrdftad endometrios — oavsett om
yrkesutovaren dr verksam inom den specialiserade vdrden, primérvar-
den eller vid en elevhilsomottagning — gynnas av fortbildning.

For personal inom den icke-specialiserade varden ér fortbildning
inom omradet endometrios viktigt for att kinna sig trygg i sitt yr-
kesutdvande och kunna ge bista mdjliga vérd till personer som soker
hjélp. For personal inom den specialiserade varden — vilka troligtvis
har en djupare forkunskap inom omridet — kan fortbildning ge en
mojlighet att fa ta del av de senaste forskningsronen och utifran det
utveckla sin kompetens och omhéndertagandet av patientgruppen.

I slutdnden &r det framforallt patienten som gynnas av att persona-
len regelbundet fortbildas inom endometrios.

Enkétfragor om fortbildning skickades till specialistverksamheter,
primérvarden och elevhilsan.
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Mer personal behaver f& fortbildning

Fortbildning for specialistverksamheternas
personal

Fortbildad sjukskoterska eller barnmorska

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden
bor erbjuda personer med endometrios och behov av stod tillgang

till sjukskdterska eller barnmorska med kunskap om endometrios.
En sjukskoterska eller barnmorska med kunskap om endometrios
kan, forutom att ge stod och rad, vara ldnken till 6vriga professioner
i endometriosteamet. En sjukskoterska eller barnmorska kan dven
planera for uppfoljning och eventuella fortsatta vardkontakter utifran
den enskilda patientens behov. Personer med endometrios kan behova
sadant stdd 1 storre eller mindre omfattning under olika perioder av
sin sjukdom.

Socialstyrelsen har tagit fram en indikator som visar andelen av
verksamheter med akut endometriosvard som har tillgang till sjuk-
skoterska eller barnmorska med fortbildning inom endometrios. Att
mata andelen verksamheter med fortbildad personal ar ett tydligt
och konkret sitt att undersoka tillgdngen till personal med kunskap
inom omradet endometrios. Fortbildningen skulle ha &gt rum under
de senaste tre aren, eftersom forskning och kunskap kring omradet
standigt drivs framat och utvecklas.

Underlag till indikatorn har samlats in via en enkdt till landets
kvinnokliniker.

Farre an halften har fortbildad sjukskoterska

eller barnmorska
Resultaten fran enkéten visar att knappt hélften av verksamheterna
har tillgéng till sjukskdterska eller barnmorska som under de senaste
tre aren genomgétt fortbildning inom endometrios (diagram 11). I sex
regioner saknar samtliga svarande verksamheter detta helt och héllet.
Med det sagt innebir resultatet inte att sjukskdterskor och barnmor-
skor med kunskap inom endometrios inte finns vid dessa verksam-
heter. Ddaremot har de i sa fall inte fatt sina kunskaper kring omréadet
uppdaterade under en relativt lang tidsperiod.

Tre universitetssjukhus har besvarat fragan, varav tva svarar att de
har tillgéng till fortbildad sjukskoéterska eller barnmorska. Endast sex
av tolv svarande lanssjukhus samt tvé av sju ldnsdelssjukhus har det.
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Mer personal behéver f& fortbildning

Vanligaste formen av fortbildning som anges ér enstaka forelds-
ningar kring endometrios som hallits pa intern basis. Nagra verk-
samheter uppger att den fortbildade personalen har genomgétt mer
omfattande fortbildning i form av heldagskurser eller mer. Dessa har
vanligen héllits i1 extern regi.

Diagram 11. Tillgang till fortbildad sjukskaterska eller
barnmorska - kvinnokliniker

Andelen verksamheter som har minst en sjukskéterska eller barnmorska som har genom-
gétt fortbildning inom omré&det endometrios under de tre senaste &ren, 2018.

Svarsfrekvens
Norrbotten 100 2/2
Dalarna 100 1/1
Halland 100 1/2
Uppsala 100 1/1
Stockholm 100 2/4
Skéne 67 3/4
Kalmar 50 2/2
RIKET 46 22/41
Vésterbotten 0 2/2
Vasternorrland 0 2/2
Vastra Gétaland 0 2/4
Blekinge 0O 1/1
Jonképing O 2/3
Soérmland O 1/2
Wastmanland
10sfergétland
T T T T T T T T T

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
1Svar saknas pd enkétfragan.
Uppgift saknas @ven frén Kronoberg, Gotland, Vérmland, Orebro, Gavleborg, Jamtland Hérjedalen.
Kélla: Socialstyrelsens enkat ill kvinnokliniker, 2018.

Bedémning av resultat
Knappt héften av de svarande verksamheterna har tillgang till fortbil-
dad sjukskoterska eller barnmorska och i de fall det finns &r det van-
ligast att fortbildningen har bestatt av enstaka foreldsningar i amnet.
Denna begransade omfattning av fortbildning &r naturligtvis battre &n
ingen fortbildning alls, men rent generellt &r det onskvért med utdkad
fortbildning.

Att hilso- och sjukvarden bor erbjuda personer med endometrios
och behov av stod tillgang till sjukskoterska eller barnmorska med
kunskap om endometrios dr en hogt prioriterad rekommendation i
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Mer personal behaver f& fortbildning

de nationella riktlinjerna. Socialstyrelsen anser darfor att samtliga
verksamheter som har tillgang till endometriosteam respektive endo-
metrioscentra behover ha sjukskoterskor eller barnmorskor som har
kunskap inom omradet for att kunna ge en sa god omvardnad som
mojligt. Atgirden kan leda till minskad oro och dkad livskvalitet for
den enskilde patienten, men sannolikt &ven till ett minskat behov av
akuta vardkontakter.

Séaledes behover fler sjukskoterskor och barnmorskor fortbildas
inom endometrios for att utdka och halla sina kunskaper uppdate-
rade. Dessutom behdver omfattningen av den fortbildning som redan
tillhandahélls oka, sé att kunskaperna férdjupas.

Fortbildning for IVF-vardens personal
Fyra av totalt tio [VF-kliniker uppger att personalen har deltagit i
fortbildning inriktad mot endometrios under de senaste tre aren.
Samtliga av dessa fyra kliniker dr regionsdrivna. Béde interna fore-
lasningar och externa kurser och kongresser ndmns som exempel pa
fortbildning. Av de som svarar nej har ndgra dndd kommit i kontakt
med information om sjukdomen vid andra utbildningar och forelds-
ningar som inte varit just endometriosspecifika.

Pa fragan om vardpersonalen vid IVF-kliniken skulle behova yt-
terligare fortbildning inom endometrios svarar nio av tio kliniker att
de behover det.

Beddmning av resultat

Knappt hélften av de svarande IVF-klinikerna har personal som
genomgatt fortbildning inom endometrios under de senaste tre aren.
Dédremot vill néstan alla kliniker ha ytterligare fortbildning, dven
bland de som redan genomgétt sadan.

Enligt de nationella riktlinjerna kommer IVF-varden i relativt hog
utstrackning i kontakt med patientgruppen. Saledes dr uppdaterade
kunskaper om sjukdomen och dess behandling av yttersta vikt. Soci-
alstyrelsen bedomer att personal vid IVF-kliniker som i sitt dagliga
arbete moter personer med endometrios behover tillgéng till regelbun-
den fortbildning inom omradet, for att kunna ge en sa god vard som
mojligt.
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Mer personal behéver f& fortbildning

Fortbildning for vardcentralernas,
ungdomsmottagningarnas och elevhélsans
personal

Vérdcentraler

En mindre andel, 15 procent, av de svarande vardcentralerna uppger
att vardpersonalen vid deras mottagning deltagit i fortbildning kring
endometrios under de senaste tre dren (tabell 2).

Fortbildningarna som ndmns &r savél interna som externa och
omfattningen av dem varierar fran heldagsutbildningar till entimmes-
foreldsningar. Exempel pa utbildningar och kurser ér allminna pri-
mairvardsutbildningar diar &mnet tagits upp, Ladkemedelskommitténs
utbildning om gynekologiska sjukdomar och e-kurs om endometrios.
En mottagning ndmner preventivmedelsutbildning for vardcentralens
barnmorskor. Nagra svarar att de har tillgang till kollegor med kom-
petens inom omréadet. Om dessa kollegor i sin tur har férmedlat sin
kunskap vidare till 6vrig personal framgar dock inte alltid av svaren.

Pé fragan om vardpersonalen vid vardcentralen skulle behova yt-
terligare fortbildning svarar knappt hélften ”ja” (tabell 2). En femtedel
svarar “nej” och dvriga “vet inte”.

Av de som svarat ”ja” dr det bland annat med motiveringen att
sjukdomen ar bortglomd och att symtomen kan vara diffusa. Nagon
tycker att ldkarna behdver fortbildning, en annan menar att perso-
nalomsittning gor att fortbildning &r nddviandig. Av de som svarar
”nej” menar nagra att endometrios redan dr ndgot som personalen ar
medvetna om, medan en annan hivdar att dessa patienter bor utredas
av specialister.

Flera verksamheter &r ambivalenta till behovet av fortbildning,
bland annat med motiveringen att primédrvarden har méanga olika di-
agnoser att hantera, vilket gor att enskilda sjukdomar inte kan sérbe-
handlas med s