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Forord

Socialstyrelsen har genomfort en utvdrdering av virden till personer med
endometrios. Syftet med utviarderingen ar att ta reda p4 om vérden till perso-
ner med misstidnkt eller bekridftad endometrios bedrivs enligt rekommendat-
ionerna i de nationella riktlinjerna, samt enligt kriterierna for en god vard och
omsorg. Utvarderingen har delvis genomforts parallellt med att det har tagits
fram nationella riktlinjer, inklusive indikatorer, inom omradet.

Resultatet av utvirderingen presenteras i tva rapporter. Denna underlags-
rapport innehaller samtliga resultat samt en utforligare beskrivning av
metoden. Resultaten sammanfattas dven i rapporten Utvdrdering av vard vid
endometrios. Huvudrapport med forbdttringsomrdden.

Rapporten vinder sig framst till beslutsfattare pa olika nivaer: politiker,
tjdnstemén och verksamhetschefer. Den kan dven vara till nytta for patient-
och brukarforeningar, berérda yrkesgrupper inom varden och elevhilsan
samt media.

Projektledare for utviarderingen har varit Anna Granath. Externa experter
har varit Bartosz Bezubik, Matts Olovsson, Mathias Palsson och Anna
Skawonius. Ett sdrskilt tack riktas till foretrddare for kvalitetsregistret
GynOp som bidragit med underlag till utvirderingen, samt till foretradare for
Endometriosforeningen for vardefull information under projektets géng.
Ansvarig enhetschef har varit Anders Bengtsson.

Olivia Wigzell

Generaldirektor
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Sammanfattning

Endometrios &r en dstrogenberoende sjukdom som innebér att vivnad som
liknar livmoderslemhinna véxer utanfor livmoderhalan. Ungefir en av tio
kvinnor i fertil &lder antas ha endometrios, vilket innebér att ungefar 250 000
personer i Sverige berdknas ha tillstandet.

Socialstyrelsen har genomfort en utvérdering av varden till personer med
endometrios, med utgangspunkt fran de nationella riktlinjerna inom omradet.
Utvirderingen har delvis genomforts parallellt med att riktlinjerna har tagits
fram, vilket innebdr att regionerna inte har haft mojlighet att anpassa verk-
samhetens insatser efter rekommendationerna i riktlinjerna.

Utvérderingen visar att delar av vdrden till personer med endometrios
fungerar relativt vil. Exempelvis erbjuder kvinnokliniker i hog utstrackning
fysioterapeutiska interventioner till personer med endometrios och smarta.

Men utvérderingen visar dven att det finns ett antal forbattringsomraden
for varden vid missténkt eller bekriftad endometrios. Medvetenheten och
kunskapen om sjukdomen behdver 6ka hos savél personal verksam inom
elevhélsa och primérvard som inom specialistvard. Vidare behover kvinno-
klinikerna se over tillgangen till specialiserad personal, som i hogre utstrick-
ning behdver arbeta tillsammans 1 multiprofessionella endometriosteam. Har
visar dven resultaten att over hilften av verksamheterna anser att tillgdngen
till smértspecialist dr otillrdcklig. Hilso- och sjukvarden behdver ockséa se
over sina rutiner for ldkemedelsbehandling, bland annat vid akut smarta,
samt sikerstélla att fler patienter far uppfoljning inom rimlig tid, vilket inte
sker i nuldget.

Forbattringsomréden

Socialstyrelsen har identifierat ett antal forbattringsomraden med utgangs-
punkt fran rekommendationerna i de nationella riktlinjerna for vard vid endo-
metrios:

* Fler behover ha en rutin for smértlindring vid akuta vardbesok

* Fler patienter behdver erbjudas hormonell behandling

* Det behdvs bittre uppfoljning av behandlingseffekten

* Fler kvinnokliniker behdver ha ett multiprofessionellt endometriosteam
* Det behdvs battre tillgang till smartspecialist

* Mer personal behover fé fortbildning

Socialstyrelsen har dessutom identifierat ytterligare forbattringsomraden
inom riktlinjeomradet:

* Det behdvs bittre forutsédttningar for samverkan

* Mer strukturerad handlidggning inom primérvérd och elevhilsa



Samtliga forbattringsomraden beskrivs ndrmare i rapporten Utvdrdering av
vard vid endometrios. Huvudrapport med forbdttringsomrdden.

Battre datakallor for att kunna folja upp
omrédet

Arbetet med utvdrderingen har visat att det 1 stor utstrickning saknas jamfor-
bara uppgifter som beskriver hilso- och sjukvardens insatser till personer
med endometrios. For att kunna f6lja upp varden och omsorgens strukturer,
processer och resultat kravs en fortsatt utveckling av datakéllor — pa bade
lokal, regional och nationell niva. Socialstyrelsen menar att mojligheterna att
folja upp omradet kan forbéttras genom att:

o fler verksamheter registrerar diagnoskoder och indikation for operation
1 GynOp vid endometriosrelaterade kirurgiska ingrepp till personer
med missténkt eller bekrédftad endometrios.

e regionerna och i viss man kommunerna forbéttrar den egna verksam-
hetsuppfoljningen.

Den hér utvéarderingen &r i stor utstrickning baserad pa underlag i form av
enkiter som skickats ut till verksamheter som kommer i kontakt med alterna-
tivt bedriver vard till personer med misstinkt eller bekréftad endometrios.
Saledes ligger huvudsakligt fokus pé vardens strukturer istéllet for direkta
resultat av patientndra insatser.

Ny utvérdering inom ndgra Ar

Socialstyrelsen kommer inom nagra ar att utvirdera varden av personer med
endometrios pa nytt och da folja upp resultatet frdn denna utvirdering. For-
hoppningen ar att datakéllorna har utvecklats, sé att det ar mojligt att géra en
mer heltdckande utviardering. Dessutom har verksamheterna da dven haft
mojlighet att implementera riktlinjernas rekommendationer.



Inledning

Beskrivning av uppdraget

Socialstyrelsen foljer upp, utvérderar, analyserar och rapporterar om laget
och utvecklingen i hilso- och sjukvarden samt socialtjinsten. Myndigheten
anvinder begreppet ”god vard och omsorg” for att beskriva de egenskaper
som en god vard respektive en god kvalitet i socialtjdnsten ska innehélla.
God véard och omsorg innebér att varden och omsorgen ska vara kunskaps-
baserad, siker, individanpassad, effektiv, jamlik och tillginglig.

En del i Socialstyrelsens uppdrag ar att stodja kunskapsstyrning av hélso-
och sjukvéarden samt socialtjédnsten utifran en god vard och omsorg. Detta
innebér bland annat att

e ta fram nationella riktlinjer, indikatorer och malnivaer for specifika
sjukdomsgrupper.

e genomfora utviarderingar av varden och omsorgen med utgdngspunkt
fran de nationella riktlinjerna.

Den hir rapporten utvirderar varden med utgangspunkt fran rekommendat-
ionerna 1 Socialstyrelsens nationella riktlinjer for vard vid endometrios (1),
vilka tagits fram parallellt med denna utvérdering. Riktlinjerna publicerades
som remissversion i mars 2018 och slutversion i december 2018. Bade rikt-
linjerna med tillhorande indikatorer samt utviarderingen ar del av ett
regeringsuppdrag som syftar till att utveckla forlossningsvarden och hélso-
och sjukvard som ror kvinnors hélsa. I regeringsuppdraget ingar dven att
utreda forutséttningarna for att ta fram nationella malnivaer for véard vid en-
dometrios. I dagslédget ar det inte aktuellt med malnivasittning av befintliga
indikatorer, huvudsakligen pa grund av otillrdckliga datakéllor.
Socialstyrelsen har dven tagit fram ett utbildnings- och informations-
material i syfte att stodja inforandet av de nationella riktlinjerna (2).

Syfte och avgransningar
Rapportens syfte

Denna rapport dr en utvardering av regionernas och 1 viss utstrickning
kommunernas strukturer och processer samt resultat for den vard som ges till
personer med missténkt eller bekrédftad endometrios. Utvirderingen utgar
fran de nationella riktlinjer som finns inom omradet, men eftersom stora de-
lar av utvirderingen genomforts parallellt med att riktlinjerna tagits fram har
regionerna vid tidpunkten for genomforandet &nnu inte haft mojlighet att
anpassa sina verksambheters insatser efter reckommendationerna i riktlinjerna.
Utvirderingen har dven kartlagt andra delar som hor till riktlinjeomradet,
men som inte utgdr specifika rekommendationer. Detta dr ndgot som Social-
styrelsen brukar gora i syfte att undersoka de strukturella forutséttningar som



rader inom ett riktlinjeomrade. Strukturella forutsdttningar kan paverka
implementeringen av rekommendationer.

Syftet med rapporten dr siledes att utvardera varden utifran foljande
fragor:

e Bedrivs varden till personer med missténkt eller bekrédftad endometrios
i enlighet med rekommendationerna i de nationella riktlinjerna?

e Bedrivs varden till personer med missténkt eller bekrdftad endometrios
i enlighet med de sex kriterierna for en god vard och omsorg — det vill
sdga dr varden och omsorgen kunskapsbaserad, siker, individanpassad,
effektiv, jimlik och tillgénglig?

Rapportens avgransningar

De nationella riktlinjerna for varden av personer med endometrios vénder sig
i forsta hand till hdlso- och sjukvéarden. Riktlinjerna omfattar reckommendat-
ioner inom diagnostik, behandling samt omvéardnad och riktar sig framst till
politiker, tjinstemin och verksamhetschefer.

Utvirderingen omfattar 1 forsta hand de omréden som lyfts fram 1 de
nationella riktlinjerna for vard vid endometrios, vilket innebar att riktlinjer-
nas avgransningar dven paverkar avgriansningarna av utvarderingen.

Endometrios hos personer i klimakteriet diskuteras inte i riktlinjerna och
séledes inte 1 utvarderingen, eftersom behovet av vigledning for hdlso- och
sjukvardspersonal bedoms vara litet.

Adenomyos &r en form av endometrios dér livmoderslemhinnan vixer inne
i livmodermuskulaturen. Tillstandet omfattas inte av riktlinjerna, eftersom
vigledningsbehovet beddms vara begrinsat. Utvarderingen omfattar — i
enlighet med detta — inte vard till personer med adenomyos.

Vidare omfattar inte riktlinjerna heller behandling vid infertilitet, &ven om
manga med endometrios har svért att bli gravida. Sadan behandling &r viktig,
men &r i stort sett densamma for personer med och utan endometrios. Utvar-
deringen berdr endast i begrinsad omfattning IVF-vérdens' roll i varden till
patientgruppen.

Omréden dér det finns andra typer av vigledningar fran Socialstyrelsen
ingdr inte 1 riktlinjerna, vilket dven till viss del paverkar utvirderingens inne-
hall och omfattning. I samband med att remissversionen av riktlinjerna publi-
cerades 1 mars 2018 gav Socialstyrelsen dven ut ett forsdkringsmedicinskt
beslutstod vid endometrios i juni samma ér (3). En person med endometrios
kan ha sd pass allvarliga besvir att sjukskrivning behovs. Utvérderingen
berdr dock inte sjukskrivning for endometrios ytterligare, eftersom det ror sig
om en relativt liten patientgrupp som langtidssjukskrivs for detta. Det bor
ddremot héllas i dtanke att personer med endometrios kan bli sjukskrivna pa
andra indikationer &n just diagnosen endometrios, 4&ven om symtomen kan
hérledas till den grundorsaken.

Personer som dr drabbade av endometrios kan utveckla psykisk eller
somatisk samsjuklighet, eftersom smértorna belastar individen bade pa ett
psykiskt och fysiskt plan. Manga personer med svarbehandlad endometrios

! In vitro-fertilisering (IVF) kallas dven provrorsbefruktning.



har samsjuklighet med psykisk sjukdom eller neuropsykiatrisk funktionsned-
sattning (NPF), vilket kan komplicera bade utredning, behandling och rehabi-
litering vid endometrios. I Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for vard vid
depression och angestsyndrom och Léikemedelsbehandling av adhd hos barn
och vuxna finns rekommendationer om behandling vid depression respektive
adhd (4, 5). Samsjuklighet tas dock endast upp i begransad omfattning i sévil
riktlinjerna som denna utvarderingsrapport.

Négra omraden som behandlas mer ingdende i denna utvérdering &n i rikt-
linjerna &r vardcentralers, ungdomsmottagningars och elevhélsans roll 1 vard-
kedjan. Dessa utgdr viktiga instanser for tidig upptéckt av personer med sym-
tom forenliga med sjukdomen (6). Aven barnmorskemottagningar och
oppenvardsgynekologiska mottagningar ar viktiga medaktorer i vard vid
endometrios, men dr inte inkluderade i den hér utvdrderingen. Rapporten
tacker heller inte in Studenthdlsans arbete med denna malgrupp.

Infressenter

Denna rapport riktar sig framst till beslutsfattare pé olika nivéer: politiker,
tjidnstemén och verksamhetschefer inom regionerna respektive kommunerna.
Den kan d@ven vara till nytta for andra intressenter, sdsom patientforeningar,
vardprofessioner och medier. Avsikten dr ocksa att rapporten ska vara ett
stdd i1 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 kvalitets-
registret for gynekologisk kirurgi, GynOp. Vidare har representanter fran
Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) samt Naringslivets Regelndmnd
(NNR) haft mojlighet att [imna synpunkter pa de enkéter som sedan skickats
ut till regionerna och kommunerna.

Utvirderingen baseras till stor del pa de indikatorer som tagits fram paral-
lellt 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 med-
verkat i och pa olika sétt bidragit till arbetet med rapporten.

Rapportens disposition

Efter denna inledning foljer ett metodkapitel som beskriver arbetet med att
samla in uppgifter om regionernas och i begrénsad omfattning 4ven kommu-
nernas insatser till personer med endometrios. Metodkapitlet innehéller en
beskrivning av de datakillor som har anvints, andra relevanta metodaspekter
samt ett tydliggdrande av centrala begrepp och definitioner som anvéands 1
rapporten.

Resten av rapporten inleds med ett avsnitt som beskriver orsakerna till
sjukdomen, forekomsten i befolkningen samt vilka konsekvenser sjukdomen
kan fa for den enskilde. Efter det inledande avsnittet foljer en beskrivning av
de resultat som framkommit genom utvérderingen.



Kapitelindelningen utgar huvudsakligen fran omradesindelningen av
rekommendationer i de nationella riktlinjerna. Insatser som gors inom
primérvarden och elevhélsan presenteras emellertid 1 ett eget kapitel, som dr
fristdende frdn rekommendationerna.

Rapporten avslutas med en bilaga som innehdller en forteckning 6ver
projektdeltagare och andra som har bidragit i arbetet. Vidare finns foljande
bilagor tillgéingliga pa Socialstyrelsens webbplats?

e Bilaga 2 innehéller indikatorbeskrivningar, det vill sdga en detaljerad
teknisk beskrivning av de indikatorer som ingar i rapporten, inklusive
felkallor.

e Bilaga 3.1 innehaller en kvalitetsdeklaration for enkdtundersokning-
arna.

e Bilaga 3.2 innehdller de enkétfrdgor som skickats ut till specialist-
verksamheter, primérvéard och elevhélsa.

e Bilaga 3.3 innehaller de informationsbrev som skickats ut infor en-
katundersokningen.

e Bilaga 4 innehdller de fragor om lokala vardprogram som skickats till
regionerna.

e Bilaga 5 innehaller sa kallade “regionprofiler”, det vill séiga register-
baserade resultat for enskilda regioner.

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



Metod och definitioner

Parallellt med att denna utvéirdering genomforts har Socialstyrelsen utvecklat
indikatorer for uppfoljning av varden vid endometrios. Indikatorerna baseras
pa de datakillor som beskrivs nedan. Négra av indikatorerna ar sa kallade ut-
vecklingsindikatorer, vilket innebdr att befintlig datakélla saknas i dagsldget
alternativt att datakélla finns men inte 4r komplett. For en mer utforlig
beskrivning av indikatorerna, inklusive felkéllor, se bilaga 2.

Datakdallor

Nationella kvalitetsregister

Nationella kvalitetsregister mdjliggor uppfoljning och jamforelser av vardens
kvalitet och effektivitet. En hog registrering i kvalitetsregister dr darfor onsk-
vérd. Det finns 1 dagsldget inget specifikt endometriosregister, utan de
registerdata som anvinds vid utvirderingen baseras delvis pa data fran
Nationella kvalitetsregistret inom gynekologisk kirurgi, GynOp.

GynOp

Kvalitetsregistret GynOp startades 1997 och bestar av sju delregister som
vart och ett innehéller information om olika gynekologiska ingrepp. Har
finns uppgifter som beskriver patientens hela vardkedja — fore, under och
efter operation — samt ett antal uppfoljningsenkéter. Det dr 60 kliniker fran
samtliga regioner som rapporterar in sina uppgifter till registret (7).

Ar 2017 var tickningsgraden mellan GynOp och patientregistret for gyne-
kologisk kirurgi 89,5 procent, vid en jamforelse diar fem av GynOps sju del-
register ingdr. Tackningsgraden for endometriosrelaterade ingrepp under
samma tidsperiod dr ddremot ldgre av olika skél. En viktig orsak till detta ar
att Stockholm, Varmland och Gotland forst under andra halvaret 2017 har
borjat rapportera vilka ingrepp som utforts pa indikation alternativt diagnos
endometrios. Detta innebér att kompletta data om endometriosrelaterad
kirurgi saknas fran flera regioner for de ar vi valt att undersoka.

Akuta operationer registreras inte i lika stor utstrickning i GynOp som
planerade ingrepp, vilket medfor ett potentiellt bortfall i nagra av indikato-
rerna som baseras pd GynOp-data.

Eftersom GynOp endast kan anvéndas for de indikatorer som maéter kirurgi
har vi 1 stor utstrackning anvint andra datakéllor. Dessa datakéllor har
utgjorts av Socialstyrelsens egna register, samt dven enkdter, i syfte att
beskriva varden for patienter med missténkt eller bekréiftad endometrios.



Socialstyrelsens register

Socialstyrelsen ansvarar for ett antal register, till exempel hilsodataregister
och socialtjanstregister, vilka kan anvéndas for att folja upp och analysera ut-
vecklingen av hilso- och sjukvéirden och socialtjénsten.’

Patientregistret

Patientregistret vid Socialstyrelsen omfattar all slutenvéard samt alla ldkar-
kontakter i ppenvard som inte betecknas som primarvard. Uppfoljningar i
form av fysiska besok, telefon- och videokontakter registreras i patientregist-
ret. Registret omfattar savil offentliga som privata vardgivare, &ven om bort-
fallet fran privata vardgivare &r storre dn for offentliga.

I denna utvirdering anvénds uppgifter fran registret bland annat for att
identifiera personer med diagnostiserad endometrios, samt identifiera
personer som genomgatt endometriosrelaterad kirurgi. Definitionen av popu-
lationen med endometrios dr som foljer:

e totalt antal personer med endometrios avser alla personer som har
minst en vardkontakt registrerad i patientregistret med diagnosen
endometrios (huvud- eller bidiagnos) sedan ar 1997. Adenomyos ex-
kluderas

e och som inte har avlidit

e och som inte har emigrerat.

Lakemedelsregistret
Likemedelsregistret vid Socialstyrelsen innehaller uppgifter om ldkemedel,
forbrukningsartiklar och livsmedel som har himtats ut mot recept eller mot-
svarande fran juli 2005 och framét. Registret uppdateras varje manad.
Lakemedel som ges i den slutna varden, tas ur lakemedelsforrad eller kops
utan recept ingar inte i ldkemedelsregistret. Registret anger inte heller
orsaken till att lakemedlet skrivs ut, det vill sdga diagnosen.
[ utvirderingen anvénds uppgifter fran registret for att beskriva ldkeme-
delsforskrivningen till personer som genomgatt titthalskirurgi for olika
smirttillstdnd som kan kopplas till endometrios.

Dd&dsorsaksregistret

Socialstyrelsens dodsorsaksregister omfattar samtliga dodsfall som intréaffat i
Sverige, ocksa de dir personen inte var folkbokford i Sverige vid tidpunkten
for dodsfallet. Dodsorsaksregistret innehaller uppgifter fran ér 1961 och
framat. Uppgifter om doédsdatum uppdateras kontinuerligt och uppgifter om
dodsorsak uppdateras arligen. Nér analyserna 1 denna rapport genomfordes
anvindes uppgifter om dodsdatum och dodsorsak for avlidna under perioden
2012-2016.

3 For mer detaljerad information om Socialstyrelsens register se https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/regis-
ter/.



Enk&tundersdkningar

For att samla in uppgifter till utvirderingen har Socialstyrelsen genomfort
enkdtundersokningar riktade till samtliga kvinnokliniker vid sjukhus, med
huvudansvar for den specialiserade vdrden samt med mdjlighet att ge akut
vard till personer med endometrios. Vi har dven gétt ut till specialistverksam-
heter i form av IVF-kliniker for att bland annat kartldgga hur de arbetar med
endometriospatienter, utifran samverkan med andra vardgivare, med mera.

Vidare har vi gjort enkdtundersokningar for att kartldgga primirvardens
roll nér det géller varden av denna patientgrupp. Med primérvard menas i
detta fall vardcentraler (eller motsvarande) samt ungdomsmottagningar.
Utdver specialist- och primarvarden har enkéter skickats till elevhdlsan vid
utvalda skolor for att bland annat kartldgga deras insatser vid missténkt endo-
metrios. Alla vardgivare som ingar i undersokningen hor till en region eller
har avtal med regionen. Detta géller ddremot inte for elevhélsan.

I samtliga enkéter forekommer en variation kring hur manga som svarat pa
respektive enkétfriga. En mer detaljerad beskrivning kring metodologi,
inklusive det partiella bortfallet for respektive enkét finns i bilaga 3.1. Samt-
liga enkétfrigor finns 1 bilaga 3.2.

Resultaten fran enkédterna redovisas i text, tabeller och diagram. I vissa
tabeller och diagram forekommer bendmningen “’svarsfrekvens”, vilket inne-
bar antal verksamheter som besvarat enkitfragan av totalt antal kontaktade
verksamheter.

Enk&ter fill specialistverksamheter

Med specialistverksamheter avses i detta fall kvinnokliniker vid sjukhus,
med kapacitet att ta emot endometriospatienter med akuta besvir. Vidare av-
ses [VF-kliniker hora till kategorin specialistverksamhet.

Enkdat fill kvinnokliniker

Enkaéten riktade sig till ansvarig verksamhetschef och skickades ut till
kvinnokliniker vid sjukhus i augusti 2018. Syftet med enkéten var att kart-
lagga arbetet med endometriospatienter, utifran strukturella och
organisatoriska forutsittningar pa kliniken.

Fragorna utgick huvudsakligen fran de indikatorer som tagits fram i de
nationella riktlinjerna for vard vid endometrios. Innan enkéten gick ut hade
uppgifterna om vilka verksamheter som var berdrda av enkdten stimts av
med regionala kontaktpersoner, utsedda via den nationella samordnings-
gruppen for kunskapsstyrning (NSK). Verksamheter som uppgav sig bedriva
akut vard for personer med endometrios inkluderades i enkétutskicket.

Vid utskicket anvédndes ett elektroniskt enkdtverktyg (Survey Generator).
Fragorna 1 enkéten avsdg att mata hur forhallandena sdg ut vid verksamheten
mellan januari 2017 och augusti 2018, om inget annat angavs i fragan.

Det var 26 av 41 verksamheter som besvarade enkdten. Detta motsvarar en
svarsfrekvens pa 63 procent. I de fall en kvinnoklinik har verksamhet vid
flera orter, uppmanade vi att de skulle skicka in enkédtsvar for varje enskild
verksamhet. Skénes universitetssjukhus skickade in ett gemensamt svar for
verksamheterna 1 Malmo och Lund, eftersom deras vard vid endometrios ar
uppdelad utifran specifika insatser som ges vid respektive lokalisation.
Vidare skickade Lycksele lasarett och universitetssjukhuset i Umea in ett



gemensamt svar och kategoriseras sdledes 1 vér analys som universitetssjuk-
hus, da huvudsakliga delen av varden bedrivs i Umea.

For sjukhus som ingar i en gemensam kvinnoklinik kan begreppet “egen
verksamhet” ha tolkats olika, antingen som vid “eget sjukhus”, eller ”vid
kvinnokliniken”. Avsikten var dock att se hur arbetet bedrevs vid det
enskilda sjukhuset, med undantag fran de gemensamma svar som vi infor
analysen redan visste om.

Ibland redovisar vi resultaten efter sjukhusens storlek, i dvriga fall enbart
riket och regioner. Fem universitetssjukhus, fjorton ldnssjukhus och sju léns-
delssjukhus medverkade i enkéten.

Sex regioner medverkade inte i enkdten: Gotland, Givleborg, Jamtland
Hirjedalen, Kronoberg, Virmland samt Orebro. Med tanke p4 att nira
40 procent av de tillfragade verksamheterna inte besvarade enkéten ger
resultaten begriansad information om den specialiserade endometriosvard
som bedrivs vid landets sjukhus.

Enkat fill IVF-kliniker

Enkaéten riktade sig till ansvarig verksamhetschef och skickades ut till landets
samtliga [VF-kliniker 1 augusti 2018. Syftet med enkéten var bland annat att
kartligga samverkansrutiner med andra véardgivare och fortbildningsmojlig-
heter for personalen.

Vid utskicket anvédndes ett elektroniskt enkdtverktyg (Survey Generator).
Fragorna i enkéten avsag att méta hur forhallandena ség ut vid IVF-kliniken
mellan januari 2017 och augusti 2018, om inget annat angavs 1 frdgan.

Det var 10 av 18 kliniker som besvarade enkéten, vilket motsvarar en
svarsfrekvens pa 56 procent.

Enkdater fill primérvérden

Med primédrvard avses i detta fall vardcentraler eller motsvarande, samt ung-
domsmottagningar. Syftet med enkéterna var att kartlagga huruvida persona-
len mott personer med misstdnkt eller bekraftad endometrios 1 sitt dagliga
arbete vid mottagningen, samt vilka sjukdomsspecifika insatser som ges till
personer med endometrios. Dessutom kartlades samverkansrutiner med andra
vardgivare och fortbildningsmdgjligheter for personalen. For ungdomsmottag-
ningar kartlades dven tillgdngen till specifik kompetens hos ldkarna.

Enké&t till vérdcentraler
Enkiten riktade sig till ansvarig verksamhetschef och skickades ut till ett re-
presentativt urval av landets vardcentraler eller motsvarande i augusti 2018.
Vid utskicket anvédndes ett elektroniskt enkdtverktyg (Survey Generator).
Fragorna 1 enkéten avsdg att mata hur forhallandena ség ut vid vardcentralen
mellan januari 2017 och augusti 2018, om inget annat angavs i fragan.
Det var 123 av 382 mottagningar som besvarade enkéten, vilket motsvarar
en svarsfrekvens pa 32 procent. Den laga svarsfrekvensen gor att resultaten
bor tolkas med forsiktighet.

Enkdt till ungdomsmottagningar
Enkiten riktade sig till ansvarig verksamhetschef och skickades ut till ett
representativt urval av landets ungdomsmottagningar i augusti 2018.



Vid utskicket anvédndes ett elektroniskt enkdtverktyg (Survey Generator).
Fragorna i enkéten avsag att méta hur forhallandena sédg ut vid ungdomsmot-
tagningen mellan januari 2017 och augusti 2018, om inget annat angavs i
fragan.

Det var 84 av 145 ungdomsmottagningar som besvarade enkéten, vilket
motsvarar en svarsfrekvens pa 58 procent. I de fall flera ungdomsmottag-
ningar hade en och samma verksamhetschef, uppmanade vi att de skulle
skicka in enkét for varje enskild verksamhet. Nagra mottagningar valde dock
att skicka in gemensamma svar: Vistmanlands lén skickade in ett gemensamt
svar for de fyra mottagningar som ingick i urvalet. Likasd skickade tre mot-
tagningar i Ostergétland in ett gemensamt svar, eftersom de tillhrde samma
enhet.

Enkdat till elevhdlsan

Enkiten riktade sig till skolskdterskan vid den aktuella skolan och skickades
ut till ett representativt urval av landets grund- och gymnasieskolor (inklu-
sive sameskola, specialskola och sirskola) i augusti 2018. Syftet med enké-
ten var att kartldgga huruvida skolskdterskan mott elever med missténkt eller
bekriftad endometrios i sitt dagliga arbete vid mottagningen, samt hur hen
hanterar elever med misstinkt endometrios. Dessutom kartlades samverkans-
rutiner med andra vardgivare och fortbildningsmojligheter for personalen.

Vid utskicket anvédndes ett elektroniskt enkdtverktyg (Survey Generator).
Fragorna i enkéten avsag att méata hur forhallandena sag ut vid elevhilsomot-
tagningen mellan januari 2017 och augusti 2018, om inget annat angavs i
fragan.

Det var 886 av 2028 skolor som besvarade enkéten, vilket motsvarar en
svarsfrekvens pa 44 procent. Den l4ga svarsfrekvensen gor att resultaten bor
tolkas med forsiktighet.

Vi bad uttryckligen att skolskoterskan skulle svara specifikt for den ut-
valda skolan, men den instruktionen f6ljdes inte alltid 1 praktiken. I flera fall
svarade skolskdterskan for en helt annan skola &dn den utvalda. Dessa svar
exkluderades fran analysen, men det gar inte att utesluta att denna typ av fel-
kélla fortfarande finns med i svaren. Darfor bor svaren tolkas med viss
forsiktighet och det gar inte att redovisa svaren efter arskursindelning (lag-,
mellan-, hogstadium).

Svaren kan déremot 1 vissa fall redovisas utifrdn indelning grund- och
gymnasieskola, men dven hér bor svaren tolkas med viss forsiktighet da
sammanblandning av dessa nivaer kan forekomma. Vidare saknades uppgif-
ter om grundskole- respektive gymnasietillhorighet for tva av skolorna.

Ovriga metodaspekter

I rapporten presenteras resultaten utifran organisatorisk niva (riket, region). |
vissa fall redovisas resultaten uppdelade pa alder, sjukhustyp (1anssjukhus,
lansdelssjukhus eller universitetssjukhus), skolniva (grundskola eller gymna-
sieskola) och vid ett par tillfillen d&ven inom vilken sektor varden bedrivs
(offentligt eller privat). Syftet med att jimfora uppgifterna utifrdn denna
nivdindelning dr att synliggdra eventuella ojamlikheter i varden till personer
med endometrios.



Framtagande av endometriospopulationen

De flesta personer som har diagnostiserats med endometrios har vid ndgot
tillfalle traffat 1akare inom den Gppna eller slutna specialiserade varden. I
denna utvérdering har vi for vissa analyser anvant uppgifter fran Socialstyrel-
sens patientregister for att identifiera personer med diagnostiserad endo-
metrios.

Nér vi har tagit fram populationen har vi valt att inkludera personer med
minst en vardkontakt registrerad i patientregistret med huvud- eller bidiagnos
endometrios (ICD-kod N80, exklusive N80.0) mellan &ren 1997 och 2017.
Personer som avlidit eller emigrerat dr exkluderade fran populationen.

For nagra analyser utgér vi inte fran en endometriospopulation utan upp-
foljningen gors pd den population som genomgatt endometriosrelaterad
kirurgi. Dér ingar bade personer med misstiankt och bekréftad endometrios.

Vid analyserna baserade pa registerdata fran GynOp, samt vid vissa ana-
lyser baserade pa patientregistret, har vi inte utgétt fran en endometriospopu-
lation, utan fran utvalda kirurgiska atgérder, utférda med huvudindikation
eller huvuddiagnos endometrios (ICD-kod N80, exklusive N80.0) i registret.
Se bilaga 2 f6r ndrmare redovisning av hur analyserna ar uppbyggda.

Redovisning for riket och regioner

Resultaten fran de registerbaserade analyserna redovisas efter personernas
hemortsregion. En av utvecklingsindikatorerna avser daremot att utgd fran
den region som producerat varden.

Resultaten som beskriver regionernas verksamhet redovisas i de flesta fall
pa regionniva. Nér det géller enkitresultaten kan det finnas flera verksam-
heter eller sjukhus i en region som har besvarat enkéten. I dessa fall framgar
antalet svarande verksamheter av totala antalet tillfragade verksamheter till
hoger 1 diagrammet.

De flesta diagram i regionsjamforelserna rangordnar regionerna utifran
principen att det mest onskvérda resultatet finns hogst upp i diagrammet och
dérefter foljer 6vriga resultat i fallande ordning. Dédr det inte gar att vérdera
resultaten rangordnas de huvudsakligen utifrén principen hogsta till 1agsta
virde. Syftet med rangordningen ir inte i forsta hand att stilla olika regioner
mot varandra, utan att synliggora de variationer som finns i landet.

Rikets genomsnittliga virde presenteras genomgaende med orange stapel i
regionsredovisningarna. Ibland kan en indikator ha fa observationer pa
patientniva och da redovisas inte diagram uppdelade efter region. Vidare
redovisas inte enskilda regioner med mycket fa observationer pa patientniva i
nagot av diagrammen.

Statistisk osakerhet, konfidensintervall och antal fall

Den statistiska osédkerheten, det vill sdga risken att resultatet beror pa slum-
pen, kan illustreras genom ett sa kallat konfidensintervall. For ndgra av de
registerbaserade analyserna har vi tagit fram sddana. Mindre regioner kan
jamforelsevis ha f fall inom olika kategorier, vilket ger en storre osékerhet i
resultaten och dirmed stérre konfidensintervall. Aven antalet fall som en
region rapporterar in till kvalitetsregister kan paverka konfidensintervallets



storlek och darfor riskerar till exempel en storre region med lag rapporte-
ringsgrad att {4 ett storre konfidensintervall 4n en liten region med hog
rapporteringsgrad.

Begrepp och definitioner

Landsting och regioner

Fran och med 2019 har samtliga landsting gétt 6ver till att kalla sig for reg-
ioner och darfor anvinds begreppet region genomgaende i rapporten.

Specialistverksamheter

I rapporten anvinds bendmningen specialistverksamheter med avseende pa
kvinnokliniker vid sjukhus. Dessa har huvudansvaret for akuta insatser,
teamomhéndertagande samt kirurgiska insatser vid endometriosvard. Till
specialistverksamheter har vi dven riknat in [VF-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 specialistvard som ger betydande insatser
till denna patientgrupp, till exempel 6ppenvardsgynekologiska mottagningar,
smirtmottagningar med mera. Dessa verksamheter har dock inte kartlagts i
denna utvérdering.

Primdarvarden

I rapporten anvinds bendmningen primarvarden for vrdcentraler samt ung-
domsmottagningar. Med vardcentraler avses dven husldkarmottagningar,
allménlakarmottagningar, hilsocentraler eller motsvarande. Primérvardsmot-
tagningarna dr drivna antingen i regionens regi eller i privat alternativt
kommunal regi med vardavtal med regionen.

Elevhalsan

I rapporten anvinds bendmningen elevhilsan for elevhilsovéarden vid grund-
och gymnasieskolor, drivna i kommunernas regi eller som fristaende skolor.

Aven verksamhet vid sirskolor, sameskolor och specialskolor dr inkluderade
under bendmningen elevhélsan.



Vad ar endometrios?e

Endometrios &r en ostrogenberoende sjukdom som innebér att vivnad som
liknar livmoderslemhinna véxer utanfor livmoderhalan. Endometriosvévna-
den triggar igdng ett inflammatoriskt svar fran den omkringliggande vivna-
den, vilket i sig kan ge en méingd olika symtom. Oftast dr det mest patagliga
symtomet smaérta, vanligen i samband med menstruation. Sméirtan r ofta
mycket intensiv och stralar ut i ryggen, underlivet och benen.

Endometrios kan dven yttra sig som till exempel smirta vid dgglossning,
smérta vid tarmtomning och djup samlagssmérta. Andra symtom som kénne-
tecknar endometrios dr besvir frén urinblésan och kronisk buk- och béacken-
smérta. En del personer med endometrios har svarigheter att bli gravida.

Det finns flera uppkomstmekanismer och riskfaktorer bakom endo-
metrios, varav drftlighet dr en komponent (8). Symtom péa sjukdomen kan
framtrdda redan i samband med mensdebut eller i ett senare skede.

Forekomsten av endometrios

Ungefir en av tio kvinnor? i fertil 4lder antas ha endometrios, vilket innebér
att ungefar 250 000 personer i Sverige beréknas ha tillstandet. Ungefar
hilften av personer med endometrios har inga eller bara lindriga eller period-
visa besvir (9). Darmed har uppskattningsvis drygt 100 000 personer endo-
metriosrelaterade besvir som 1 ndgon méan paverkar deras liv.

Morkertalet vad géller antalet personer som dr drabbade av endometrios &r
troligtvis stort, eftersom inte alla med sjukdomen fér en faststédlld diagnos.
For manga personer blir symtomen lindrade av hormonell likemedels-
behandling, vanligen i kombination med smaértstillande ldkemedel, varpa
vidare utredning inte gors.

Att en person forblir odiagnostiserad kan dven bero pa bristande kunskap
hos vardgivaren, att personens symtom inte tagits pa allvar, alternativt att
personen sjilv inte sokt vard for sina besvir. 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 (10). Enligt en annan studie tog det i
genomsnitt fem ar fran det att lakare kontaktades forsta gangen for endo-
metriosliknande besvir, till dess att diagnosen faststilldes (11).

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

Ar 2017 fanns det 46 152 personer med diagnosen endometrios i Social-
styrelsens patientregister. Samma ar fanns enligt patientregistret 2 720 ny-
diagnostiserade personer i specialistvarden.

En orsak till att antalet personer med diagnosen endometrios i patient-
registret dr ldgre dn forvintat antal personer med endometriosrelaterade

4 Inte alla personer som har alternativt har haft en livmoder identifierar sig som “kvinna”. I rapporten anvénds darfor
bendmningen “personer” i storsta mdjliga utstrackning.



besvir kan bero pa flera saker. I patientregistret finns inte uppgifter fran pri-
mairvarden registrerade och det kan finnas ett fatal personer som fétt sin
diagnos faststélld 1 primédrvdrden och sedan inte varit i kontakt med den
specialiserade dppen- eller slutenvarden. Sannolikheten for detta &r liten och
troligtvis ligger forklaringen snarare 1 att dessa personer har endometrios
men inte fatt ndgon diagnos faststilld.

Stora regions- och dldersskillnader for erhdllen
diagnos

Regionjamforelsen 1 diagram 1 visar att det finns flest diagnostiserade per
100 000 kvinnor pa Gotland, 1 363 per 100 000 kvinnor, respektive Stock-
holm, 1 214 per 100 000 kvinnor. I Varmland &r det ungefar hilften sé van-
ligt att en person har erhallit en diagnos, 738 per 100 000 kvinnor, jamfort
med Gotland.

Skillnaderna mellan regioner kan bero pé flera olika faktorer. Visserligen
kan den demografiska fordelningen av aldersgrupper, och ddrmed andel
fertila personer, naturligtvis inverka. Mer troligt &r dock att rutiner for utred-
ning och bendgenhet till diagnosstédllning varierar mellan olika regioner. En
annan mojlig forklaring kan vara att det i vissa regioner dr vanligare att stilla
diagnosen endometrios redan pa misstinkt basis.

Ytterligare en relevant aspekt till resultaten &r dock att region for diagnos-
stdllning och hemortsregion inte nddvéndigtvis alltid 6verensstammer.
Statistiken utgar fran patientens hemort vid senaste tillfille for diagnosstéll-
ning, vilket innebir att exempelvis personer bosatta pd Gotland mycket vél
kan ha erhallit diagnosen vid behandling i Stockholm. Pa Gotland genomfors
planerad endometrioskirurgi endast i begransad utstrackning varvid det &r
vanligt att dessa patienter istéllet remitteras till Stockholm.



Diagram 1. Personer med diagnosen endometrios i patientregistret

Antal levande personer 2017 som ndgon gdng éren 1997-2017 f&att huvuddiagnos
endometrios per 100 000 kvinnor, fordelat pd region.
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Kdalla: Patientregistret (Socialstyrelsen).

Diagram 2 visar att de flesta personer med diagnostiserad endometrios i pati-
entregistret &r mellan 30 och 49 ar. I dldersgruppen 10-19 &r dr det mycket
ovanligt att personer har erhéllit en endometriosdiagnos, vilket kan bero pa
att sjukvarden undviker kirurgisk diagnostik av mycket unga personer. Det dr
dven jamforelsevis liten andel som har en faststilld diagnos i1 aldersgruppen
20-29 ar. En forklaring skulle kunna vara att manga i denna aldersgrupp pa
misstanke om endometrios behandlas med hormoner och smértstillande vid
behov och mér bra av det.

Endast slutenvardsbesok registrerades i patientregister fram till 1997 och
dérefter var registreringen fran 6ppenvarden bristfillig fram till 2006. Med
det i atanke fattas det i dataunderlaget troligtvis diagnosstillningar som
erhéllits av personer i de tvé édldsta dldersgrupperna, det vill sdga 50—64 ar,
respektive 65 &r och uppat. Aven i aldersgruppen 40—49 r finns det risk for
ett bortfall av diagnostiserade endometriospatienter.



Diagram 2. Personer med diagnosen endometrios i patientregistret

Antal levande personer 2017 som ndgon gdng aren 1997—2017 fatt huvuddiagnos
endometrios per 100 000 kvinnor, férdelat p& &lder.
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Kdalla: Patientregistret (Socialstyrelsen).

Nydiagnostiserade fall

2017 fick 81 kvinnor per 100 000 diagnosen endometrios, enligt uppgifter
fran patientregistret. Diagram 3 visar att under perioden 2012-2017 har fore-
komsten av nydiagnostiserade fall inte fordndrats sirskilt mycket, sett utifran
ett riksperspektiv. Det dr vanligast att en person i aldersgruppen 30 till 39
erhaller diagnosen och den trenden har hallit i sig sedan 2012.

Diagram 3. Nydiagnostiserade fall av endometrios i patientregistret
Antal personer med férsta endometriosdiagnos i patientregistret per 100 000 kvinnor
fordelat p& alder, 2012-2017.
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Kalla: Patientregistret (Socialstyrelsen).



Tackningsgrad i kvalitetsreqgister

Socialstyrelsen har tagit fram en indikator som visar andelen av samtliga
virdkontakter med endometrioskirurgi i patientregistret, dir denna kirurgi
finns registrerad som endometrioskirurgi i GynOp. Denna definition av tack-
ningsgrad tar inte hdnsyn till den kirurgi som enbart finns registrerad i
GynOp men inte i patientregistret, eftersom det ar svart att tolka pa vilket sétt
registreringen skiljer sig 4t 1 de tva registren.

Ett skil till skillnaden mellan GynOp och patientregistret &r att definit-
ionen av endometrioskirurgi skiljer sig at mellan GynOp och patientregistret.
I GynOp finns variabeln “huvudindikation”, vilket inte finns i patientregist-
ret. Variabeln “huvuddiagnos” aterfinns daremot i bagge register.

Det dr relevant att ha i dtanke att denna indikator endast beror ticknings-
graden for endometrioskirurgi och ddrmed inte all gynekologisk kirurgi.
Tackningsgraden for GynOp generellt &r mycket god. 12017 ars jamforelse
med patientregistret dar fem av GynOps sju delregister ingér ticker GynOp
89,5 procent av den gynekologiska kirurgin.

Underlag till indikatorn har himtats fran Socialstyrelsens patientregister,
samt GynOp.

Okande téckningsgrad annu pd ldga nivder

Resultaten fran tackningsgradsanalysen visar att endast 55 procent av den en-
dometrioskirurgi som rapporterats in till patientregistret under 2017 dven
aterfinns i GynOp (diagram 4). Tidigare rapporterade Stockholm, Varmland
och Gotland till ett annat kvalitetsregister, dér indikationen till ingreppen inte
registrerades pa samma sitt som i GynOp.

Stockholm star for en relativt stor andel av den gynekologiska kirurgi som
utfors i Sverige. En delforklaring till den lga tickningsgraden forklaras med
att Stockholm forst under andra halvan av 2017 borjade registrera direkt 1
GynOp. Aven Virmland och Gotland bérjade registrera fullt ut da.

I tickningsgradanalysen har endast endometrios som huvudindikation
alternativt huvuddiagnos accepterats och det dr sannolikt att en del endo-
metriosrelaterad kirurgi kan ha fatt en annan huvudindikation alternativt
huvuddiagnos, till exempel "menssmaérta” eller "buksmaértor” utan narmare
specifikation. Detta innebér viss risk for en underskattning av det verkliga
antalet endometriosoperationer som genomfors. En liten andel av endo-
metriosrelaterad kirurgi utfors ocksé akut. I GynOp dr det bittre inrapporte-
ring av planerade dn akuta ingrepp.



Diagram 4. Tackningsgrad i kvalitetsregister

Andelen av samtliga vardkontakter med endometrioskirurgi i patientregistret, dar
denna kirurgi finns registrerad i nationella kvalitetsregistret GynOp, 2017.

Antal registringar
i patientregistret

Varmland 100 9
Uppsala 86 66
Ostergétland 79 42
Vastra Goétaland 75 157
Jamtland Harjedalen 75 4
Kalmar 69 13
Halland 61 31
Orebro 60 10
Vasterbotten 59 17
Jonkdping 56 25
RIKET 55 [ I 818
Gavleborg 50 6
Vastmanland 47 15
Sérmland 46 13
Dalarna 45 20
Blekinge 43 14
Stockholm 42 241
Vésternorrland 39 13
Skane 37 91
Norrbotten 27 | 1
Gotland 0 5
Kronoberg 0 | 15
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

BGynOp téckningsgrad  COEndast patientregistret Procent

Kalla: GynOp-registret, patientregistret (Socialstyrelsen).

Tidstrenden 1 diagram 5 visar att &ven om tidckningsgraden fortfarande ar
relativt 1ag, sa har den 6kat markant sedan 2012. Fran 2014 och framat pekar
kurvan stadigt uppét. I och med att samtliga regioner nu ar anslutna till kvali-
tetsregistret kommer tdckningsgraden troligtvis 6ka dven framover.

Diagram 5. Tackningsgrad i kvalitetsregister - tidstrend

Andelen av samfiliga vardkontakter med endometrioskirurgi i patientregistret, dar

denna kirurgi finns registrerad i nationella kvalitetsregistret GynOp. Tidstrend 2012-2017.
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Kalla: GynOp-registret, patientregistret (Socialstyrelsen).



Samsjuklighet hos personer med
endometrios

Det dr inte ovanligt att personer med svarbehandlad endometrios har soma-
tisk eller psykiatrisk samsjuklighet. Exempel pé somatisk samsjuklighet &r
funktionella mag-tarmbesvir, problem frdn urinvdgarna och autoimmuna
sjukdomar (12-14). Vidare &r psykiska besvir som depression vanligare hos
personer med endometrios och livskvaliteten i patientgruppen ér ofta forsam-
rad och relaterad till fysiska, psykiska och sociala problem (11, 15, 16).

Har en person endometrios i kombination med psykisk sjukdom alterna-
tivt neuropsykiatrisk funktionsnedsattning (NPF) kan detta komplicera sa vil
utredningen som behandlingen och rehabiliteringen av den drabbade.

Enligt de nationella riktlinjerna bor hélso- och sjukvarden erbjuda en
beddmning av en relevant specialist till personer med endometrios och miss-
tankt somatisk samsjuklighet. Hélso- och sjukvarden bor ocksa erbjuda
psykiatrisk bedomning utford av en relevant specialist till personer med en-
dometrios vid misstdnkt samsjuklighet med psykisk sjukdom eller neuro-
psykiatrisk funktionsnedséttning.

En vilfungerande samverkan mellan olika professioner och vérdinstanser
ar darfor av yttersta vikt for att ge tillgang till en vard som ar bade siker,
effektiv och individanpassad.

Doédlighet hos personer med endometrios

Socialstyrelsen har undersokt om personer med endometrios har en hogre
dodlighet én totalbefolkningen. Underlag himtades fran Socialstyrelsens
patientregister och dodsorsaksregister och avsig perioden 2012-2016. De
dodsorsaker som inkluderades i analysen var maligna tumdrer i de kvinnliga
konsorganen, psykiska storningar samt sjdlvmord. Dessutom genomfordes en
overgripande analys av samtliga dodsorsaker hos personer med endometrios i
jamforelse med dodligheten hos totalpopulationen av kvinnor 1 motsvarande
aldersspann (1070 ar).

Resultatet av analyserna visar ingen 6verdddlighet i samtliga dodsorsaker
for personer med diagnostiserad endometrios, jamfort med totalpopulationen
kvinnor i motsvarande aldersspann. For de enskilda dédsorsakerna nimnda
ovan dr utfallet hos endometriospopulationen for litet for att kunna dra nagra
sdkra slutsatser.

Akuta vardbesdk

En hog andel akuta besok pa grund av buksmaértor och andra symtom som
kan hirledas till endometrios kan vara en indikation pa bristfillig behandling
och otillrackliga uppf6ljningsrutiner. Det kan dven spegla brister i den ovriga
vérdens tillgdnglighet eller brister i samverkan mellan olika vardinstanser.

Socialstyrelsen har tagit fram en indikator for att méta andelen av personer
med diagnosen endometrios som sokt akut vard pd grund av buksmartor eller
andra endometriosrelaterade symtom.



Underlag till indikatorn har samlats in via Socialstyrelsens patientregister.
En population har definierats for personer med endometrios. Har ingar samt-
liga personer som ndgon ging under de 20 foregdende dren och vid dldern
10-59 ér fatt specialiserad vard med en huvud- eller bidiagnos for endo-
metrios. [ patientregistret finns sedan 2016 ockséd uppgift om akuta vard-
besok. Personerna i populationen féljdes upp med avseende pa akut vard for
endometriosrelaterade symtom bade for &r 2016 och 2017.

I redovisningen pé regionniva ingar dven uppfoljning av personer vars
akuta vardbesok skett efter det att de fyllt 60 ar. I motsvarande redovisning
med fordelning pé aldersgrupper har dessa exkluderats. Med stigande élder
okar sannolikheten for att soka akut vard rent generellt, inklusive de besoks-
orsaker som ingér i analysen, till exempel buk- eller bickensmartor.

Bland personerna i dldrarna dver 59 ar, cirka 4000 personer per ér, sokte
omkring 2,5 procent akut vard under respektive ar.

For att kunna utga fran ett storre dataunderlag och ddrmed kunna gora en
béttre uppskattning, har resultaten for aren 2016 och 2017 slagits samman.

Eftersom buksmairtor &r ett brett begrepp finns en potentiell risk att dven
akuta besok pa grund av smértor som inte dr relaterade till endometrios
inkluderats i underlaget. Med tanke pé att analyserna utgar fran en population
med diagnostiserad endometrios s& minskar dock risken for denna typ av fel-
kélla.

P&verkar tillgdnglighet och samverkan andelen

akuta besodke

Under perioden 2016-2017 har i genomsnitt drygt 5 procent av personer med
diagnostiserad endometrios haft minst ett akutbesok under aret, i vissa fall
med efterfoljande inskrivning, med anledning av symtom som kan hérledas
till sjukdomen (diagram 6).

Det ar relativt sma skillnader mellan regionerna nér det géiller andelen
akuta vardbesok bland personer med endometrios. Framforallt Gotland och
Stockholm utmaérker sig i det att de har en hogre andel akuta besok jamfort
med riket i stort. Vidare har Vésterbotten en relativt 1ag andel akuta vard-
besok, 1 jimforelse med rikets resultat.

Att vissa regioner har en relativt hog andel akuta vardbesok i1 jamforelse
med andra kan bero pa flera saker. Delvis kan forutsittningarna i varden se
olika ut, med behandlingsrutiner, tillginglighet med mera. Det kan dven
handla om benédgenheten hos den drabbade att soka vard. Bor en person langt
ifrén ndrmaste akutsjukhus dr det mer troligt att stanna hemma vid ett svart
smirtskov. Utover detta paverkar aven mdjligheten att erhélla primér- och
specialiserad vard det eventuella behovet av akut vard i ett senare skede.

En grundldggande bestdndsdel utdver dessa faktorer ar primér- och
specialistvirdens formaga att samverka med varandra. Uppstér brister i vard-
kedjan sa 0kar sannolikheten att patienten kommer att behdva uppsoka akut
vérd.



Diagram é. Akuta vardbesok fordelat pa region

Andelen personer, 10-79 &r, med endometrios som under ett &r haft minst ett akutbesdk
med endometriosrelaterad diagnos eller ett akutbesdk med efterféljande inskrivning
med endometriosrelaterad diagnos, 2016-2017.

Antal registrerade

Gotland 7.4 651
Stockholm 6,3 20886
Blekinge 6.1 1140
Kronoberg 5,6 1459
RIKET 54 [ = 81434

Orebro 5,4 1965
Vastra Goétaland 5,4 13408
Halland 5,4 3045
Jonkdping 5,3 2875
Vdasternorrland 5,3 2100
Kalmar 5,1 1962
Gavleborg 5,1 1730
Skane 4,9 10795
Vastmanland 4,9 1770
Ostergétland 4,9 3458
Dalamna 4,8 2480
Varmland 4,8 1682
Norrbotten 4,7 2275
Sérmland 4,7 1877
Uppsala 4,6 2977

Jamtland Harjedalen 4,5 819
Vdasterbotten 3,7 2080

0 1 2 & 4 5 6 7 8 9 10
Procent

Kdalla: Patientregistret (Socialstyrelsen).

Unga sdker oftare akut vard

Diagram 7 visar att det &r nistan en femtedel i dldersgruppen 10—19 ar som
har sokt akut vard under 2016-2017 péd grund av endometriosrelaterade sym-
tom. Underlaget for just denna grupp ar dock betydligt mindre &dn 6vriga
grupper, var pa resultatet bor tolkas med viss forsiktighet.

Med stigande alder minskar andelen akuta vardbesok. Detta pekar &t
samma hall som det som tidigare kunnat visas kring ungas 6kade bendgenhet
att soka vard for endometriosrelaterade besvir (11). En forklaring kan vara
att dldre personer med tiden lart sig leva med och hantera symtomen. Det kan
naturligtvis dven vara sa att den éldre personen haft langre tid pa sig d4n den
yngre personen att f4 en vil fungerande behandling. Ytterligare en tinkbar
orsak &r att ju yngre personen dr desto starkare reagerar dven ndrmaste
omgivningen vid till exempel akuta smirtskov, vilket i sin tur kan paverka
huruvida personen kommer att sdka vérd eller inte.

Finns det utdver detta brister i samverkan mellan primérvard respektive
specialistvird och barnkliniker riskerar det att medfora negativa konsekven-
ser for barn och ungdomar med endometrios, bland annat i form av ett okat
behov av akut vérd.



Diagram 7. Akuta vardbesok fordelat pa alder

Andelen personer, 10-59 &r, med endometrios som under ett ar haft minst ett
akutbesdk med endometriosrelaterad diagnos eller ett akutbesdk med efterféljonde
inskrivning med endometriosrelaterad diagnos, 20162017, férdelat pd dlder.

Antal registrerade

10-19 ar 453

30-39 ar

19235

40-49 ar 26799

50-59 ar 18234

e N s

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent
Kdalla: Patientregistret (Socialstyelsen).

Beddmning av resultat

Over lag foreligger inga storre skillnader mellan regionerna, utan i de flesta
fall befinner sig andelen som sokt akut vird runt 5 procent. Det finns négra
skillnader mellan ett fatal regioner nér det kommer till hur stor andel av
populationen som skt akut vird pa grund av symtom som kan hérledas till
sjukdomen. Bakomliggande orsaker till dessa skillnader kan vara flera och
det ar darfor omdjligt att peka ut en enskild forklaring.

En knapp femtedel av personer med diagnostiserad endometrios i alders-
gruppen 10-19 &r har sokt akut vard for symtom som kan bero pé deras sjuk-
dom. Aven om underlaget for gruppen ir litet s ar det viktigt att vardgivare
ar extra uppmérksamma pa att denna aldersgrupp dr overrepresenterad
géllande akuta vardbesok.

Dessa resultat visar endast akuta vardbesok hos personer med bekréftad
endometrios. Aven personer med énnu inte upptickt endometrios drabbas av
samma typer av symtom som de med faststilld diagnos. Samtidigt har de
kanske inte hunnit fa en fungerande behandling och 16per darfor annu hogre
risk att behdva uppsoka varden akut.

Socialstyrelsen menar att en vél fungerande samverkan mellan olika vard-
instanser, samt uppfoljning och utvirdering av behandlingseffekten, dr
grundlaggande for att en person med endometrios inte ska behdva soka akut
vard pa grund av sjukdomen. Uppstéar trots detta ett behov av akut vard &r det
viktigt att varden har hog tillgidnglighet och kan erbjuda snabb och effektiv
hjilp. Ett strukturerat omhéndertagande och etablerade rutiner for smértlind-
ring vid akuta vardbesok dr dessutom hogt prioriterade rekommendationer i
de nationella riktlinjerna. Aven personer med misstéinkt endometrios behdver



omfattas av vil fungerande och samordnade insatser inom samtliga vérd-
nivaer.

Vidare behover vardgivare vara medvetna om att yngre personer med
endometrios har en 6kad benigenhet att soka akut vard pé grund av sina
besvir. Har utgor preventiva insatser i form att god samverkan mellan vard-
givare, rutiner for uppfoljning av behandlingseffekten, samt psykosocialt
stod nyckelfaktorer.

Nér de nationella riktlinjerna har blivit forankrade inom sa vil primér- som
specialistvard kommer andelen akuta vardbesdk pa grund av endometrios-
relaterade symtom, framforallt hos unga personer, forhoppningsvis att
minska.



Organisation och styrning av
varden vid endometrios

Organisering av varden

Endometrios dr en vanlig sjukdom med varierande svarighetsgrad och sym-
tom, vilket innebér att personer med endometrios finns pa samtliga vard-
nivéer, frin primérvard till hogspecialiserad vard.

De flesta med symtomgivande endometrios kan behandlas av en gyneko-
log i 6ppenvérden eller av en allménldkare med sirskild kompetens inom
omradet. Det dr onskvért att patienten har en kontinuerlig kontakt med hélso-
och sjukvérden utifran sina behov. Att hitta optimal behandling ar en process
som ibland &r tidskrédvande och behovet av vird kan variera dver tid.

En del personer behdver operation i diagnostiskt eller behandlande syfte.
Vissa personer med endometrios kan tidvis ha sa svara sméirtor att akut sjuk-
véard behdvs. Kirurgi och akut sjukvérd ges vanligen via den gynekologiska
slutenvérden.

Vidare behovs multiprofessionell behandling for personer med mer kom-
plicerad endometrios och avancerad smértproblematik, eller med somatisk
eller psykiatrisk samsjuklighet. P4 en del stéllen 1 Sverige har hélso- och
sjukvarden organiserat sig i endometriosteam och ett fatal endometrioscentra.
De erbjuder mojlighet till optimerat omhéndertagande som inkluderar medi-
cinsk och kirurgisk behandling. Teamets sammanséttning varierar utifran
forutsédttningarna pa kliniken. Den hogsta virdnivan utgors av endo-
metrioscentrum, dir det ockséa kan bedrivas forskning och undervisning.

Endometrios kan bidra till svarigheter att bli gravid (17). En orsak kan
vara sammanvéxningar som stor dggledarfunktionen, men sannolikt paverkar
ocksa den inflammatoriska miljon i lilla backenet 4ggledarna negativt. Perso-
ner med endometrios kan i hdgre utstrackning &n andra behova fa assisterad
befruktning (IVF) vid 6nskan om graviditet (18). Det finns knappt 20 IVF-
kliniker i Sverige, varav majoriteten dr privat drivna. Av de kliniker som
drivs privat har en del avtal med regioner och tar emot patienter for fertili-
tetsbehandling pa remiss fran egen eller annan region.

Studier visar att 30-50 procent av kvinnor i par som soker hjélp pd grund
av ofrivillig barnloshet har endometrios (19, 20). Det innebér att betydande
resurser laggs pd endometriosrelaterad barnldshet.

Socialstyrelsen har tagit fram en utvecklingsindikator som avser att pa sikt
kunna f6lja om tillgangen till IVF-behandling for de med endometrios skiljer
sig 4t mellan olika regioner. Underlag for indikatorn ska samlas in via Social-
styrelsens patientregister och nationella kvalitetsregistret for fertilitets-
behandling, Q-IVF. Nir den hir rapporten fardigstills dr datadtkomst for att
kunna undersdka detta dnnu inte tillgédngligt.



Lokala vardprogram

I november 2018 skickades en forfradgan ut till samtliga 21 regioner med
frdgor om forekomsten av lokala vardprogram eller motsvarande kring endo-
metrios. De som hade ett vardprogram ombads ange vilket ar vardprogram-
met antagits. De som inte hade ett vardprogram fick dels en frdga kring om
det i regionen pagick ett arbete med att ta fram ett vardprogram samt vilket ar
detta i sa fall beriknades vara klart.’

Halften av regionerna har véardprogram

I elva regioner finns lokala virdprogram eller motsvarande for vird vid endo-
metrios (tabell 1). De flesta av dessa har antagits alternativt reviderats under
2017-2018. Norra regionen, det vill sdga Viasternorrland, Jimtland Hérjeda-
len, Visterbotten och Norrbotten, har ett gemensamt vardprogram fran 2014.
Sjukhusen 1 Kalmar har egna styrdokument for respektive verksamhet.

Vidare uppger sex av regionerna som saknar vardprogram att det pagar ett
arbete med att ta fram ett sddant. I dessa fall berdknas vardprogrammet vara
fardigt under perioden 2019-2020.

Tabell 1. Lokala vardprogram - regioner

Regioner som har vardprogram eller motsvarande, alternativt héller pd att ta fram ett vara-
program eller motsvarande.

Vardprogram under

Region Vardprogram finns framtagande
Stockholm Nej Nej
Uppsala Ja -
Sérmland Nej Ja
Ostergdtland Ja .
Jonkdping Nej Nej
Kronoberg Nej Ja
Kalmar Ja -
Gotland Nej Ja
Blekinge Nej Ja
Skéne Ja -
Halland Nej Ja
Vastra Gotaland Ja -
Varmland Ja -
Orebro Ja -
Véastmanland Nej Nej
Dalarna Nej Ja
Gavleborg Nej Nej
Véasternorrland Ja -
Jamtland Hdarjedalen Ja -
Vdasterbotten Ja -
Norrbotten Ja -

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till regioner 2018.

3 Definition av begreppet vardprogram samt fragor kring forekomst finns i bilaga 4.



Bland de som har svarat nej kan det finnas andra styrdokument, till exempel
lokala pm. Stockholm och Dalarna uppger att de invantar det nationella vard-
programmet, vilket dr under framtagande av Svensk forening for Obstetrik
och Gynekologi (SFOG) under perioden 2018-2019. Gotland och Blekinge
ndmner att de planerar att ta de nationella riktlinjerna 1 bruk for att skapa
lokala styrdokument. Aven Vistmanland nimner de nationella riktlinjerna
som stdd 1 utvecklingsarbetet av den regionala verksamheten.

Samverkan mellan olika vardinstanser

I de nationella riktlinjerna framgér att vard till personer med misstankt eller
bekriftad endometrios kan dga rum vid flera olika vardinstanser och nivéer.
Darfor ar samverkan en viktig forutsittning for ett fungerande vardforlopp.
Om en mottagning eller vardgivare har en dokumenterad rutin for samverkan
med extern vardgivare kan detta ses som en indikation pé att samverkan mel-
lan vardgivarna dven dger rum 1 praktiken.

Upparbetade rutiner for bland annat behandlingsansvar, remissforfarande
samt vem som foljer upp patienten kan underlétta arbetet for vardgivaren och
ge patienten en mer tillforlitlig vardkedja.

Risken vid bristande samverkan &r att patienten hamnar mellan stolarna,
dér ingen tar ansvaret for den fortsatta behandlingen och uppfo6ljningen.
Detta kan 1 sin tur leda till forsdmrat tillstdind med bland annat fler akuta
vardbesok pa grund av till exempel bristfillig smértlindring.

Det kan vara en utmaning for enskilda vardgivare att samverka med
externa instanser, vilka inte séllan dessutom befinner sig pa en annan vard-
niva. Upparbetade lokala rutiner som personalen kénner till dr darfor en
forutséttning for en vél fungerande véardkedja.

En enkétfrdga om rutiner for samverkan skickades till specialistverksam-
heter, primirvarden och elevhilsan.

Kvinnokliniker

En dryg tredjedel av svarande verksamheter har en rutin for samverkan med
allménlédkare 1 primérvard och det dr vanligare med en skriftlig rutin &n en
muntlig (diagram 8). Vidare har nistan hilften av verksamheterna en rutin
for samverkan med 6ppenvéardsgynekolog. I det fallet &r det vanligast med
muntliga rutiner.

Verksambheter vid universitetssjukhus svarar i hdgre utstrackning én verk-
samheter vid ldnsdels- och lénssjukhus att de har rutiner for samverkan med
ovanstiende vardinstanser (framgar inte i diagram 8). Oppenvérdsgynekolo-
ger dr vanligare forkommande i storstdder, dir d&ven universitetssjukhusen ar
lokaliserade. Dessa sjukhus har fler besokare dn mindre sjukhus och déarfor
en tydligare roll som beddmar- respektive kirurgenhet, dir fortsatt vard ofta
lokaliseras ut till 6ppenvardsgynekologer och eventuellt primérvérd.



Diagram 8. Rutin fér samverkan - kvinnokliniker
Andelen verksamheter som har en rutin fér samverkan kring endometriosvérd med
allmdanldkare i primarvard respektive dppenvardsgynekolog, 2017-2018.

Svarsfrekvens
AIIr‘r)orlloliore i 26/41
primdarvard
Oppenvards- 25/41
gynekolog
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
@ Skriftlig rutin 0 Muntlig rutin mSaknar rutin Procent

Kalla: Socialstyrelsens enkat till kvinnokliniker, 2018.

Det dr vanligare att samverkan mellan kvinnoklinikerna och primérvirden
omfattar forskrivning av smértstillande ldkemedel samt sjukskrivning. I sam-
verkan mellan kvinnokliniker och 6ppenvardsgynekologer dr det ddremot
vanligare att samverkan innefattar forskrivning av hormonpreparat (diagram
9). Av enkitfrigan framgér inte vem som ansvarar for respektive atgéird.

Andra atgéarder som verksamheter sjdlva ndmner ingar i samverkan med
allménlédkare 1 primérvard &r remitteringsriktlinjer och rehabilitering. Ytterli-
gare atgirder som ingér i samverkan med gynekologer i ppenvérden ar
bland annat kirurgiplanering och remittering. En verksamhet nimner aterbe-
s0k hos gynekolog i 6ppenvard som en del av samverkansrutinerna. Nagon
uppger att smértrehabilitering inklusive fysioterapi, behandling med kognitiv
beteendeterapi (KBT) och endometriosskola finns i samverkan med 6ppen-
varden. En annan péapekar att om patienten har ett behov av sjukskrivning sa
ar det specialistldkare i slutenvarden som oftast bar det ansvaret.

Diagram 9. Samverkan med primdrvard och éppenvardsgynekologi
- kvinnokliniker

Andelen verksamheter som uppger att nedanstdende atgdrder ingdri samverkan
kring endometriosvérd med allmdnldkare i primarvérd respektive
Sppenvardsgynekolog, 2017-2018.

Forskrivning av
hormonpreparat

Forskrivning av
smdrtstilande
|Gkemedel

Sjukskrivning

Annaf

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
mAllmanidkare i primarvérd 0Oppenvardsgynekolog Procent
Totalt 9 verksamheter uppgav samverkansmoment med primarvard och 12 verksamheter med

Sppenvardsgynekolog.
Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till kvinnokliniker, 2018.



IVF-kliniker

Sju av tio IVF-kliniker uppger att de har en rutin for samverkan med endo-
metriosansvarig PAL, det vill sdga patientens ordinarie behandlande lakare
(diagram 10). Samtliga regionsdrivna kliniker som besvarat enkéatfragan har
detta, medan motsvarande endast géller for en av fyra privata kliniker.

Over hilften av verksamheterna har en rutin for samverkan med endo-
metriosteam. Daremot har endast en knapp tredjedel en rutin for samverkan
med endometrioscentrum. En bidragande orsak till detta &r sannolikt att
endometriosteam och framforallt endometrioscentrum finns att tillgé i
begriansad utstrickning.

Diagram 10. Rutin for samverkan - IVF-kliniker
Andelen IVF-kliniker som har en rutin fér samverkan kring endometriosvard med
nedanstdende, 2017-2018.

Svarsfrekvens
Endometriosansvarig PAL* 10/18
Endometriosteam 9/18
Endometrioscenfrum 10/18

T T T T T T T T T T T

0O 10 20 30 40 50 60 70 8 90 100
mSkriftlig rutin -~ OMuntligrutin -~ BSaknar rutin Procent

*Med PAL avses patientens ordinarie behandlande I&kare.
Kalla: Socialstyrelsens enkdt fill IVF-kliniker, 2018.

Vardcentraler

Resultatet i diagram 11 visar att det generellt sett 4r ovanligt att vard-
centralerna har rutiner for samverkan kring endometriosvard med andra
instanser och vardnivder. Vanligast dr att det finns en rutin for samverkan
med gynekologiska mottagningar i 6ppenvarden, vilket fyra av tio uppger att
de har.

Det ar ovanligt med rutiner for samverkan kring endometriosvard mellan
vardcentraler och elevhilsan respektive vardcentraler och ungdomsmottag-
ningar. Vidare ir det vanligare med samverkan med smértmottagningar dn
med smirtrehabilitering. Smértmottagningar ir i likhet med endometrios-
centrum inte vanligt forekommande, darfor dr det ldga resultatet for just de
samverkansinstanserna véntade.

Over lag #r det vanligare att vardcentralerna har muntliga rutiner for sam-
verkan &n skriftliga.

Med tanke pd den laga svarsfrekvensen frdn vardcentralerna (32 procent)
far resultaten tolkas med viss forsiktighet och inga definitiva slutsatser gar att
dra kring landets vdrdcentraler over lag.



Diagram 11. Rutin fér samverkan - vardcentraler

Andelen vardcentraler som har en rutin fér samverkan kring endometriosvard med
nedanstdende, 2017-2018.

Svarsfrekvens

Elevhdlsan 106/382

Ungdomsmottagningar 108/382
Gynekologiska

mottagningar i 119/382
Sppenvarden

Endometnosfeom/ 109/382
endometrioscentrum

Smartmottagningar 108/382

Smadrtrehabilitering 106/382

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

@ Skriftlig rutin OMuntlig rutin mSaknar rutin

Kalla: Socialstyrelsens enkat till vardcentraler, 2018.

Ungdomsmottagningar

Resultatet visar att ungdomsmottagningarna i relativt hog utstrackning har en
rutin for samverkan med gynekologiska mottagningar i 6ppenvarden (dia-
gram 12). Vidare har drygt fyra av tio en rutin for samverkan med endo-
metriosteam alternativt endometrioscentrum. Det dr ddremot ovanligt med
rutin for samverkan med barnkliniker, elevhilsan och vardcentraler.

Av enkdtsvaren framgar att knappt hélften av mottagningarna saknar till-
gang till gynekolog vid sin verksamhet. Vid jamforelse mellan mottagningar
med respektive utan gynekolog finns tydliga skillnader i huruvida mottag-
ningen har en rutin for samverkan med externa instanser eller inte (framgér
inte 1 diagram 12).

De ungdomsmottagningar som har gynekolog vid verksamheten har i
hogre utstrackning dven rutiner for samverkan med samtliga aktdrer som
ndmns ovan. Framforallt dr det betydligt vanligare att dessa mottagningar har
en rutin for samverkan med gynekologiska mottagningar i ppenvarden, samt
med endometriosteam respektive endometrioscentrum.



Diagram 12. Rutin for samverkan - ungdomsmottagningar

Andelen ungdomsmottagningar som har en rutin fér samverkan kring endometriosvard
med nedanstdende, 2017-2018.

Svarsfrekvens

Elevhdlsovarden 78/145

Barnkliniker 78/145

Vardcentraler eller 797145
motsvarande
Gynekologiska

mottagningari 79/145
Sppenvarden

Endomef.rlostecm/ 82/145
endometrioscentrum

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
m Skriftlig rutin 0 Muntlig rutin B Saknar rutin Procent

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till ungdomsmottagningar, 2018.

Elevhdlsan

Béade elevhilsan och ungdomsmottagningar riktar sin verksamhet mot unga
personer. Det kan darfor anses rimligt att elevhélsan har rutiner for samver-
kan kring endometrios med just ungdomsmottagningar.

Resultatet i diagram 13 visar att endast en dryg tiondel av skolskoterske-
mottagningarna har en rutin for samverkan med ungdomsmottagningar. Det
foreligger inga storre skillnader mellan grund- och gymnasieskolor kring hur
vanligt forekommande det dr med rutin for samverkan med vardcentraler re-
spektive ungdomsmottagningar (framgar inte i diagram 13).

Med tanke pé den laga svarsfrekvensen, 44 procent, fran skolorna far
resultaten tolkas med viss forsiktighet och inga definitiva slutsatser gar att
dra kring landets skolskoterskemottagningar dver lag.

Diagram 13. Rutin for samverkan - elevhdlsan
Andelen skolskdterskemottagningar som har en rutin fér samverkan kring
endometriosvérd med ungdomsmottagningar respektive vardcentraler, 2017-2018.

Svarsfrekvens
Ungdomsmottagningar 869/2028
Vardcentraler 832/2028

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent
Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till elevhdalsan, 2018.



Beddmning av resultat

Resultaten visar att det 1 stor utstrickning saknas skriftliga rutiner fér sam-
verkan inom och mellan samtliga vardnivaer. I vissa fall finns muntliga ruti-
ner for samverkan pa plats. Socialstyrelsen anser att skriftliga rutiner ar att
foredra framfor muntliga, eftersom de inte skiftar i innehéll och riskerar att
vara personberoende 1 samma utstrackning som en muntlig rutin.

Over lag behdver samverkansrutiner med olika instanser i virdkedjan ut-
okas och bli mer viletablerade. I enkédterna efterfrdgas rutin for samverkan
kring endometriosvérd specifikt, inte samverkan over lag. Det gér inte att
utesluta att dessa resultat d&ven inkluderar svar som avser att samverkansruti-
ner mellan vardinstanserna rent generellt finns vid verksamheten.

Socialstyrelsen menar att samtliga instanser inom respektive vardniva
behover forbéttra sina rutiner for samverkan kring patienter med endo-
metrios, men framforallt behover elevhédlsan och ungdomsmottagningar
starka sina samverkansrutiner. Vidare behover vardcentraler inféra mer
etablerade samverkansrutiner med gynekologer i 6ppenvéarden och slutligen
behover IVF-klinikerna ha goda rutiner for samverkan med patientens
ordinarie behandlande ldkare (PAL).

For att kunna ge en sa god och patientsdker vard som mojligt ar en tit sam-
verkan med tydlig ansvarsfordelning och somlosa 6vergangar i vardkedjan en
nodvéndighet.



Diagnostik av endometrios

Det finns ingen enskild klinisk undersokning eller metod som annat &n i
undantagsfall kan sikerstdlla om en person har endometrios. Diagnosen stills
pa basen av fynd vid en diagnostisk laparoskopi®, men patientens sjukdoms-
historia, symtom och eventuella fynd vid en gynekologisk undersokning kan
inge misstanke pé att det kan vara endometrios. Ibland kan ocksa effekten av
en given behandling bidra till att diagnosmisstanken starks.

Med diagnostisk laparoskopi kan ldkaren darmed faststilla eller i princip
avfiarda diagnosen endometrios. Laparoskopi ska dock endast utforas da
behandling med hormoner och smértstillande likemedel har en otillracklig
symtomlindrande effekt eftersom kirurgiska ingrepp dr forenade med risker
for allvarliga komplikationer.

Socialstyrelsen har tagit fram en indikator som visar den genomsnittliga
aldern nir diagnosen endometrios forst stills. Underlag till denna indikator
har hiamtats in via Socialstyrelsens patientregister. For inrapportering av data
1 oppenvéard har kvaliteten 6kat med tiden. For att 6ka sannolikheten for att
enbart personens allra forsta diagnostillfille inkluderats i datauttaget redovi-
sar vi hér endast resultat fran perioden 2013-2017 — dels sammanslaget, dels
som en tidsserie.

Alder for eventuell symtomdebut bér vara liknande mellan olika regioners
populationer, men rutiner for behandlingsforfarande och utredning kan skilja
sig at och paverka resultatet.

De flesta nydiagnostiserade dldre én 30 ér

Diagram 14 visar att genomsnittsaldern da personer for forsta gdngen far sin
endometriosdiagnos dr 33 ar (medianvirde), medan medelvardet visar 34,5 ar
(framgar inte i1 diagram 14) for perioden 2013-2017 sammanslaget. Totalt in-
gér 13 857 personer 1 dataunderlaget, var av 2 756 personer som fick sin
forsta diagnos 2017. Uppgift om regionstillhorighet saknas for fem personer.

Over lag dr det inga stora skillnader mellan regionernas medelvirden, men
mellan Norrbotten och Kalmar skiljer det sex ar for medianvérdet for alder
vid forsta diagnos for den aktuella tidsperioden.

¢ Laparoskopi ir en form av titthalskirurgi.



Diagram 14. Alder vid forsta diagnostillfélle

Genomsnittlig dlder ndr diagnosen endometrios registreras forsta gangen. Median,

nedre (1:a) och dvre (3:e) kvartil, medelvarde och rikets median, 2013-2017.
Antal registrerade

Norrbotten
Vdasternorrland
Uppsala
Jamtland Hdarjedalen
Orebro
Jonképing
Blekinge
Vastra Gétaland
Vastmanland
Vdasterbotten
Sérmland
Kronoberg
Halland
Gavleborg
Ostergétland
Stockholm
Skéne

Dalarna
Gotland
Varmland
Kalmar

1:a kvartil median 3:e kvartil

Kdalla: Patientregistret (Socialstyrelsen).

343
311
622
112
250
448
191
2029
267
321
342
210
451
256
536
4347
1852
382
80
225
277

15

20

45 50
Alder

Rikets median (33)

I diagram 15 framgar att den genomsnittliga dldern for nir diagnosen stélls
for forsta gangen har legat relativt stabilt pa riksniva mellan aren 2013 och

2017.

Diagram 15. Alder vid férsta diagnostillfdlle - tidstrend

Genomsnittlig dlder nér diagnosen endometrios registreras forsta gdngen. Median, nedre

(1:a) och &vre (3:e) kvartil och medelvarde. Tidstrend 2013-2017.
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Kalla: Patientregistret (Socialstyrelsen).
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Beddmning av resultat

Resultaten visar en relativt hog medeldlder for nér personer fir sin endo-
metriosdiagnos registrerad for forsta gdngen. Sannolikt har dessa personer
haft sina besvir och eventuellt &ven behandlats ett tag innan diagnosen fast-
stélls. Om lakemedelsbehandling ger god effekt ar det inte sékert att en dia-
gnos stills overhuvudtaget. Ménga personer med endometrios befinner sig
troligtvis i denna situation.

En del av populationen dr 6ver 40 ar nér de far sin diagnos for forsta
gingen. Detta kan bland annat forklaras av att endometrios upptécks i sam-
band med ett kirurgiskt ingrepp av annan anledning, till exempel borttagande
av cysta eller tumor.

Socialstyrelsen bedomer att alder for forsta diagnos ér relativt lika over
landet, men att det i och med inforandet av de nya riktlinjerna finns en sanno-
likhet att aldern vid forsta diagnos sjunker. Det dr dock viktigt att ha i atanke
att om en person med misstdnkt endometrios far god symtomlindrande effekt
av rekommenderad likemedelsbehandling ér det inte nodvéndigt att ga vidare
med kirurgiska ingrepp for att faststilla en diagnos, eftersom detta medfor
risk for komplikationer.



Behandling av endometrios och
endometriosrelaterad smarta

Vid endometrios finns det olika typer av behandling:

e hormonell behandling
e kirurgisk behandling
e farmakologisk smértbehandling

e icke-farmakologisk smértbehandling.

Effekten av all typ av behandling ar individuell — en del blir symtomfria,
medan andra far begrinsade effekter eller inte blir hjilpta alls av behand-
lingen. Patienterna behandlas inom sévil 6ppenvarden som slutenvéarden.

Malet med all behandling vid missténkt eller bekréiftad endometrios ir att
personen ska ha en god funktionsnivad med hanterbara symtom utan alltfor
patagliga biverkningar av behandlingen. For personer med uttalade symtom
syftar behandlingen inte bara till hanterbara symtom, utan ocksa till att perso-
nerna ska aterga till studier, arbete eller annan sysselséttning samt tervinna
social funktion och livskvalitet. For att detta ska uppnas behover bade vérd-
givarna och allméinheten goda kunskaper om endometrios, enligt de nation-
ella riktlinjerna.

Hormonell behandling innan vidare
utredning

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden bor
erbjuda diagnostisk laparoskopi till personer med misstankt endometrios,
smirta samt otillracklig effekt av basal hormonell behandling. Med basal
hormonell behandling menas behandling med monofasiska kombinerade
preventivmedel (likemedel med bade dstrogen och gulkroppshormon) eller
gestagena ldkemedel (ldkemedel med gulkroppshormon).

Socialstyrelsen har tagit fram en indikator som visar andelen av de perso-
ner som genomgatt laparoskopi pa grund av olika smarttillstdnd som kan
kopplas till endometrios och som innan ingreppet har behandlats med opti-
merad hormonell behandling, det vill sdga behandling utifran definitionen
ovan.

Underlag till indikatorn har himtats fran Socialstyrelsens patientregister,
lakemedelsregistret samt GynOp. Tackningsgraden i GynOp ar relativt lag
gillande endometriosrelaterad kirurgi, inklusive laparoskopi. Aven motsva-
rande analys, men denna gdng med data fran patientregistret redovisas darfor.
Dataunderlaget fran patientregistret 4r mer omfattande dn det fran GynOp.



Vidare ar registreringsforfarandet vid dessa register inte helt 6verensstim-
mande.” P4 grund av ett litet dataunderlag har vi slagit samman data for oper-
ationer utforda mellan ar 2013 till 2017.

Indikatorn visar endast laparoskopiska atgérder for personer under 50 érs
alder, eftersom diagnostisk laparoskopi for endometrios dr ovanlig efter det.
Med stigande alder dkar dessutom risken for felkéllor i form av andra buk-
relaterade ingrepp.

Indikatorn visar inte hur manga av patienterna som faktiskt fatt en diagnos
vid operationstillfallet.

Halften f&r hormonell behandling innan laparoskopi

Enligt resultat frain GynOp har drygt hilften av de som erhéllit laparoskopi,
56 procent, behandlats med optimerad hormonell behandling innan de
genomgick ingreppet (diagram 16). Skillnaderna mellan olika regioner ar
stora. I Jaimtland Héarjedalen har 88 procent fitt optimerad behandling innan
laparoskopi, medan endast 32 procent i Kalmar har fatt det. Underlaget for
Jamtland Hérjedalen dr dock litet, vilket gor det svart att gora réttvisande
jamforelser. Totalt ingdr 1 964 personer i analysen for perioden 2013-2017.
Uppgift om regionstillhorighet saknas for 26 av dessa personer.

Resultat for Gotland redovisas inte pa grund av allt for fa fall och for ytter-
ligare fem regioner dr underlaget alltfor litet for att kunna dra nagra slutsatser
kring. Det dr dven svart att bedoma resultaten fran de regioner som nyligen
anslutit sig till kvalitetsregistret.

7 For ndrmare beskrivning av tickningsgradsanalys samt skillnader i registreringsforfarande, se avsnittet Téicknings-
grad i kvalitetsregister.



Diagram 16. Optimerad hormonell behandling innan laparoskopi -
GynOp-registret
Andelen personer, under 50 ars dlder, som genomgatt laparoskopi pd grund av olika

smarttillst&dnd som kan kopplas till endometrios, och som innan operationen har

behandlats med optimerad hormonell behandling, 2013-2017.
Antal registrerade

Jamtland Hérjedalen 88 | : 8
Uppsala 69 177
Vésternorrland 66 56
Norrbotten 64 &)
véstmanland 60 | : 15
Stockholm 59 | 193
Vastra Gétaland 58 575
Gdavleborg 57 49
Jonkdping 56 98
RIKET 56 1964
Orebro 55 53
vérmiand 54 | : 13
Halland 53 | 152
Kronoberg 50 i 1 6
Skéne 48 | 190
Ostergétland 48 80
Dalarna 47 55
Vdasterbotten 40 38
Blekinge 39 | : 23
Kalmor 32 |— 54
6 1 ‘O 2‘0 3‘0 4‘0 50 <;0 7‘0 8‘0 96 100
Procent

Ljusblé stapel innebdar farre an 30 fall i ndmnaren.
Gotland redovisas €j p.g.a. fa fall.
Kalla: GynOp-registret, Idkemedelsregistret (Socialstyrelsen).

Sedan &r 2013 visar tidsserien for riket (diagram 17) pd en uppatgdende trend
for andelen personer som fatt optimerad behandling fore laparoskopi, for-
utom mellan &r 2015 och 2017 d4 6kningen mattades av. Ar 2017 fick drygt
60 procent av totalt 633 personer optimerad behandling innan laparoskopi,
enligt GynOp.



Diagram 17. Optimerad hormonell behandling innan laparoskopi -
GynOp-regisiret, tidstrend
Andelen personer, under 50 ars dlder, som genomgatt laparoskopi pd grund av olika

smarttillst&dnd som kan kopplas till endometrios, och som innan operationen har
behandlats med optimerad hormonell behandling. Tidstrend, 2012-2017.
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Kalla: GynOp-registret, Idkemedelsregistret (Socialstyrelsen).

Resultat frdn patientregistret

Resultatet frdn patientregistret visar att 50 procent har fatt optimerad behand-
ling innan laparoskopi utford under perioden 20132017 (diagram 18). I Vés-
ternorrland har 64 procent fatt optimerad behandling innan ingreppet, vilket
ar hogst andel i riket. I Vastmanland och Visterbotten har diremot endast

43 procent fitt motsvarande innan ingreppet. | underlaget frén patientregist-
ret ingar 11 153 personer for perioden 2013-2017. Uppgift om regionstillho-
righet saknas for fyra av dessa personer.



Diagram 18. Optimerad hormonell behandling innan laparoskopi -
patientregistret

Andelen personer, under 50 ars dlder, som genomgatt laparoskopi pd grund av olika
smarttillstédnd som kan kopplas till endometrios, och som innan operationen har

behandlats med optimerad hormonell behandling, 2013-2017. )
Antal registrerade

Vdasternorrland 64 234
Uppsala 60 422
Norrbotten 58 263
Jénkdping 57 390
Dalarna 57 302
Gavleborg 54 188
Jamtland Harjedalen 54 89
Ostergdtland 52 444
Varmland 51 276
Sérmland 51 287
RIKET 50 11153
Vastra Gotaland 49 1929
Halland 49 440
Kalmar 49 275
Orebro 48 223
Stockholm 48 2977
Blekinge 47 194
Skdne 45 1489
Kronoberg 45 286
Gotland 44 52
Vastmanland 43 192
Vasterbotten 43 197
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Kdalla: Patientregistret och IGkemedelsregistret (Socialstyrelsen).

Tidstrenden i analysen fran patientregistret (diagram 19) dr dven den stigande
fran 2013 och framat 4ven om kurvan — i likhet med resultatet fran GynOp —
planar ut frdn 2015. Vid knappt 54 procent av de totalt 1 917 registrerade in-
greppen under 2017 har patienten fatt optimerad behandling innan laparosko-
pin.



Diagram 19. Optimerad hormonell behandling innan laparoskopi -

patientregistret, tidstrend

Andelen personer, under 50 ars dlder, som genomgatt laparoskopi pd grund av olika
smarttillst&nd som kan kopplas till endometrios, och som innan operationen har
behandlats med optimerad hormonell behandling. Tidstrend, 2012-2017.
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Kdalla: Patientregistret och Idkemedelsregistret (Socialstyrelsen).

Beddmning av resultat

Varken resultaten fran GynOp eller patientregistret visar pa en sérskilt hog
andel behandlade med optimerad hormonell behandling fore efterfoljande
ingrepp — ar 2017 var siffrorna 61 procent respektive 54 procent for de tva
registren. Eftersom underlaget frdn patientregistret ar betydligt stérre dn det
frdn GynOp ér den verkliga siffran troligtvis lagre dn 60 procent. Det rdder
pa vissa hall dessutom stora regionala skillnader géllande andelen personer
som har fatt optimerad hormonell behandling utskrivet innan de genomgatt
laparoskopi.

Skillnaderna mellan regioner kan till viss del forklaras av skillnader i
lokala rutiner att utfora laparoskopi utan att forst prova basal hormonell
behandling. En annan forklaring kan vara att kirurgi utfors pa en annan indi-
kation &n misstinkt endometrios. Aven patientens tidigare erfarenheter av
hormonell behandling kan paverka beslutet i att géra en diagnostik fore
behandling.

Socialstyrelsen bedomer att fler personer skulle vara gynnade av att fa
basal hormonell behandling vid misstdnkt endometrios, eftersom det ar
forstahandsalternativet for behandling enligt de nationella riktlinjerna. Nér de
nationella riktlinjerna har hunnit fa genomslag i varden kommer troligtvis
fler personer med misstdnkt endometrios att initialt behandlas med optimerad
hormonell behandling, innan eventuella efterféljande invasiva ingrepp utfors.

Behandlingsrutiner vid akut smarta

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

Socialstyrelsen har tagit fram en indikator som visar andelen av verksam-
heter med akut endometriosvard som har en skriftlig rutin for smértlindring



vid akuta vérdbesok av personer med endometrios och akuta smértskov. Un-
derlag for indikatorn har samlats in via en enkat till landets kvinnokliniker.

Rutin for akut smartlindring saknas pd vissa hall

Sju av tio verksamheter anger att de har en skriftlig rutin for smértlindring
vid akuta vardbesok av patienter med endometrios och akuta smértskov
(diagram 20). Skane, Jonkoping och Vistra Gotaland har rutiner kring detta
endast vid vissa av de svarande verksamheterna. Ingen av de svarande verk-
samheterna fran Dalarna, Vastmanland, Blekinge samt S6rmland har en ru-
tin.

Det ar vanligare med skriftliga rutiner for smértlindring vid universitets-
sjukhus respektive ldnsdelssjukhus dn vid lanssjukhus (framgér inte i dia-
gram 20). Vid ldnssjukhus svarar endast hilften att de har en sadan rutin,
medan samtliga fem universitetssjukhus som har besvarat enkdten samt sex
av sju lansdelssjukhus har en rutin f6r smértlindring.

Négra verksamheter uppger att de har rutiner kring smértlindring, dven i
form av lansovergripande riktlinjer. Svaren har dirmed kommit att innefatta
savél lokala som regionala riktlinjer, rutiner och pm.

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

Diagram 20. Rutin for smdrtlindring — kvinnokliniker

Andelen verksamheter som har en skriftlig rutin fér smartlindring vid akuta vardbesdk
av patienter med endometrios och akuta smartskov, 2017-2018.

Svarsfrekvens

Norrbotten 100 I 2/2
Vasterbotten 100 . 2/2
Vasternorrland 100 . 2/2
Hallond 100 . 2/2
Kalmar 100 . 2/2
Ostergdtiand 100 . /2
Uppsala 100 e /1
Stockholm 100 I 2/4
RIKET 69 | 26/41

Skane 47 3/4
Jonkdping 50 I 2/3
Vastra Gotaland 33 I 3/4
Dalarna 0 11
Véstmanland 0 171
Blekinge 0 1/1
Sérmland 0 1/2
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Uppgift saknas frén Kronoberg, Gotland, Varmland, Orebro, Gavieborg, J&mtland Héariedalen.
Kdlla: Socialstyrelsens enkat fill kvinnokliniker, 2018.

Beddmning av resultat

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



Att hilso- och sjukvarden sédkerstéller att det finns en rutin for smértlind-
ring vid akuta vardbesok av personer med endometrios och akuta smértskov
ar en hogt prioriterad rekommendation 1 de nationella riktlinjerna. Socialsty-
relsen anser darfor att samtliga verksamheter som tar emot endometrios-
patienter med akuta sméartskov behdver ha en beredskap for detta. En doku-
menterad — och kind — rutin for smértlindring skapar kontinuitet och stodjer
personalen i arbetet, vilket bidrar till att en mer effektiv och séker vard kan
ges. Att personalen dr trygg i den vard som ska ges skapar dessutom en
lugnande milj6 for patienten.

Kirurgisk behandling

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden bor
erbjuda planerad kirurgi utférd av en erfaren endometrioskirurg till personer
med endometrios som har smérta trots optimerad behandling och som har in-
dikation for kirurgi. Resultatet av en operation forvéntas bli battre och
riskerna for komplikationer mindre om den utforts av en person med bety-
dande erfarenhet av endometrioskirurgi. Socialstyrelsen har tagit fram tva
indikatorer utifran denna rekommendation.

Den forsta indikatorn visar antal planerade kirurgiska atgarder vid endo-
metrios per operator. Syftet dr att pd regionniva kvantitativt jaimfora den
genomsnittliga operatorens erfarenhet av detta. Indikatorn &r en utvecklings-
indikator, eftersom datakéllan inte dr komplett. I dagsliget registreras inte
operatdrens identitet pa ett sddant sétt i GynOp sa att indikatorn kan matas.
Pa sikt hoppas Socialstyrelsen kunna f6lja upp denna indikator via kvalitets-
register.

Den andra indikatorn visar andelen patienter som angivit att deras tillstand
blivit "Mycket forbattrat” alternativt ”Forbattrat™ till f61jd av planerad endo-
metriosrelaterad kirurgi.

Efter planerad kirurgi fir patienten via en enkét, som skickas ut frén vard-
applikationen GynOp, utvirdera hur de upplever operationsresultatet. I enka-
ten ingdr dven en fraga om patientens ndjdhet med operationsresultatet.

Underlag till indikatorn har samlats in via GynOp. Tackningsgraden i
GynOp ir relativt 13g gillande endometriosrelaterad kirurgi.®

Resultatet nedan utgér fran tolvmanadersmétningen och presenteras pa
sjukvérdsregionsniva samt som tidstrend for riket, eftersom dataunderlaget
pa regionniva ar alltfor litet. For region Halland har antalet ifyllda uppfolj-
ningsenkédter samt antalet som 1 dessa uppgett forbéttring fordelats lika mel-
lan Vistra och Sodra sjukvardsregionen. Patientunderlaget for Halland &r
litet, med endast nio observationer for hela regionen ar 2017. Pa riksnivé
bestar patientunderlaget for motsvarande ar av 230 observationer.

HO6g andel upplever forbattring

Tabell 2 visar att 2017 upplevde en mycket hog andel, 6ver 80 procent, i de
flesta sjukvérdsregioner forbattring till f61jd av planerad endometriosrelate-

8 For ndrmare beskrivning av tackningsgradsanalys, se avsnittet Tdckningsgrad i kvalitetsregister.



rad kirurgi, ett ar efter behandlingen. Uppsala-Orebro samt Vistra sjukvards-
regionen har en liagre andel som upplever sig forbittrade. I dessa regioner
aterfinns dessutom de storsta patientunderlagen, vilka analyserna &r baserade
pa.

Patienternas ndjdhet efter ett kirurgiskt ingrepp visar, i likhet med upple-
velse av forbéttring, att de flesta dr ndjda eller mycket ndjda med operations-
resultatet ett ar efter ingreppet (framgér inte 1 tabell 2).

Tabell 2. Upplevelse av operationsresultat efter kirurgi - sjukvardsregioner

Andelen personer som genomgatt planerad endometrioskirurgi, och som efter 12 manader
uppger att deras tillstand blivit "Mycket férbattrat” eller "Forbattrat™ fill foljd av behand-
lingen, 2017. Procent.

Andelen med "Mycket forbattrat”

Siukvardsregion alternativt "Férbéttrat” tillstand efter kirurgi

Norra sjukvardsregionen 83*
Uppsala-Orebro sjukvardsregion 76
Stockholmes sjukvardsregion’ 86*
Syddstra sjukvardsregionen 84
Vastra sjukvardsregionen 75
Sodra sjukvArdsregionen? 84

*Fdrre &n 30 fall i nGmnaren.

' Uppgift saknas frédn Gotland.
2Uppgift saknas frén Kronoberg.
Kalla: GynOp-registret.

Totalt antal observationer: 230

Resultatet for perioden 2011-2017 visar att en klar majoritet av patienter som
genomgdr planerad endometrioskirurgi upplever forbéttring av sitt tillstdnd
till foljd av kirurgin (diagram 21). Detta resultat stiarker det faktum att kvali-
teten pa endometriosrelaterad kirurgi 1 Sverige generellt kan betraktas som
hog. En bidragande och viktig grund till detta &r att nar endometrioskirurgi
val utfors sé ar det av god anledning, med stark misstanke eller redan bekraf-
tad endometrios som grund for ingreppet.

Som en jamforelse kan tilldggas att patienters upplevelse av forbéttring
efter andra gynekologiska ingrepp har liknande resultat. Efter kirurgi dar liv-
modern avldgsnats pa grund av godartade tillstand, dér riklig mens och mens-
storning dr den dominerande indikationen, brukar mellan 90 till 95 procent
av patienterna ange att de dr forbéttrade. Motsvarande siffra vid kirurgi pa
dggstockar och dggledare ar 75 procent, enligt uppgifter frain GynOp (fram-
gér ej 1 diagram 21).



Diagram 21. Upplevelse av operationsresultat efter kirurgi — tidstrend

Andelen personer som genomgdtt planerad endometrioskirurgi, och som efter 12
mdnader uppger atft deras tillstand blivit "Mycket forbattrat” eller "Férbattrat” fill foljd av
behandlingen. Tidstrend 2011-2017.
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Kalla: GynOp-registret.

Beddmning av resultat

De allra flesta som genomgér planerad endometrioskirurgi upplever forbatt-
ring till foljd av ingreppet ett ar efter kirurgin. Det rader inga storre skillna-
der vare sig mellan sjukvardsregioner eller mellan enskilda ar pa riksniva.
Det dr dock viktigt att ha i atanke att patientunderlaget for denna analys &r
litet och ddrmed endast visar en begrinsad del av den endometrioskirurgi
som utfors. Med okad rapportering till kvalitetsregistret kommer &dven patien-
ternas upplevelser av den kirurgiska varden kunna f6ljas upp i hogre ut-
strackning.

Vid tolkning av kirurgins betydelse ér det viktigt att vara medveten om att
dven andra atgirder som initierats kan ha betydelse for hur patienten upple-
ver resultatet efter operationen. Manga som genomgér endometriosrelaterad
kirurgi kan fa en forstirkt, alternativt nyinsatt, hormonell eller annan farma-
kologisk behandling efter operationen. Aven andra behandlingar som till ex-
empel fysioterapi kan paverka patientens upplevelse av operationsresultatet.

Socialstyrelsen anser att det &r mycket positivt att s& minga patienter upp-
lever forbattring och nojdhet till f61jd av endometriosrelaterad kirurgi. En
anledning till detta kan vara att en kirurgisk atgérd utfors nér indikationen ar
vil underbyggd samt att sjdlva ingreppen i sig haller en hog standard.

Fysioterapeutiska interventioner

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden bor er-
bjuda fysioterapeutiska interventioner med fokus pa hantering av smérta till
personer med endometrios och smérta.

Endometrios med aterkommande smirta kan utvecklas till ett langvarigt
smarttillstdnd dér smértsystemet ofta dr overbelastat varvid personen dndrar
sitt rorelsemonster for att minska smértan. Det dr svart att bryta ett smértbete-
ende och ett redan fordndrat rérelsemdnster pa egen hand.



Fysioterapeutiska interventioner med fokus pd smérthantering ges av ut-
bildad personal och kan till exempel besta av:

rorelseanalys

smirtbedomning

rad om fysisk aktivitet

basal kroppskédnnedom
smirtbehandling i form av TENS’
avslappningstekniker
backenbottenbehandling.

Socialstyrelsen har tagit fram en indikator som visar andelen av verksam-
heter med akut endometriosvard som erbjuder fysioterapeutiska intervent-
ioner med fokus pa smirthantering till personer med endometrios och smérta.
Underlag for indikatorn har samlats in via en enkait till landets kvinnoklini-
ker.

Vanligt med fysioterapeutiska interventioner

Resultatet 1 diagram 22 visar att det &r mycket vanligt att verksamheterna
erbjuder nagon eller nagra former av fysioterapeutiska interventioner till per-
soner med endometrios och smérta. Endast tre verksamheter uppger att de
inte erbjuder fysioterapeutiska interventioner: tva ldnssjukhus 1 Véstra Gota-
land respektive Blekinge samt ett lansdelssjukhus i Viasterbotten (framgér
inte i diagram 22).

Den vanligaste fysioterapeutiska interventionen som anges ar rdd om
fysisk aktivitet samt att patienten sjélv far trina. Det dr ocksa vanligt med sa
kallad adjuvant smartbehandling, det vill séga tilldggsbehandling till den
ovriga smirtbehandlingen. Likasa avslappningsdvningar och biackenbotten-
beddmning och backenbottenbehandling.

Den verksamhet som uppger ”Annat” erbjuder endometriosskola pa ett
ndrsjukhus. Enkdtfragan har séledes tolkats av de flesta som vilka insatser
den egna verksamheten erbjuder, vilket var syftet med fragan, men har i vissa
fall tolkats som vilka insatser verksamheten dven indirekt erbjuder.

Kommentarer som ldmnas &r bland annat att fysioterapeutiska intervent-
ioner dven erbjuds via smértmottagning. En verksamhet har en specialutbil-
dad fysioterapeut som traffar de allra svaraste fallen. Tva verksamheter upp-
ger att de rekommenderar adjuvant smértbehandling, men ibland sker detta
via fysioterapeut pa vardcentral. Vidare ldgger de till att backenbottenbeddm-
ning och behandling huvudsakligen utfors av uroterapeut pa gynekologisk
mottagning. Tva av de som svarat att de inte erbjuder fysioterapeutiska inter-
ventioner uppger att de istillet konsulterar smértrehabiliteringen respektive
har endometriosteam under uppbyggnad, dér fysioterapeut dnnu inte ar
inkopplad.

 TENS betyder transkutan elektrisk nervstimulering



Diagram 22. Fysioterapeutiska interventioner - kvinnokliniker

Andelen verksamheter som erbjuder foljande fysioterapeutiska interventioner med
fokus pd smarthantering till patienter med endometrios och smérta, 2017-2018.

Fysisk aktivitet (rdd och traning)

Adjuvant smartbehandling
(akupunktur, TENS)

Avslappning (inklusive
medicinsk yoga, mindfulness)

Bdckenbottenbeddmning
och -behandling

Fysioterapeutisk funktionell be-
ddémning av kroppsliga funktioner,
inklusive buk- och ryggbeddmning

Basal kroppsk&nnedom

Férdjupad smartanalys

Annat

Erbjuder inte fysioterapeutiska
interventioner
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Totalt 23 verksamheter besvarade enkatfragan.
Kdalla: Socialstyrelsens enkat till kvinnokliniker, 2018.

Beddmning av resultat

Det dr positivt att s& manga verksamheter erbjuder (alternativt planerar att
borja erbjuda) fysioterapeutiska interventioner med fokus pd smérthantering
till personer med endometrios och smirta. Det dr viktigt att interventionerna
individanpassas efter den enskilda patientens forutséttningar och behov.

Fysioterapeutiska interventioner med fokus pa smarthantering till personer
med endometrios och smarta dr en hogt prioriterad rekommendation i de nat-
ionella riktlinjerna. Socialstyrelsen anser att samtliga kvinnokliniker behover
se till att patientgruppen kan erbjudas detta. Det dr dessutom Onskvirt att det
enskilda sjukhuset har en fysioterapeut som dr direkt knuten till verksam-
heten och som arbetar i endometriosteamet med patientgruppen.

Atgirden kan leda till minskad smirta, bittre funktionsformaga och dkad
livskvalitet.



Uppfdlining efter 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 endo-
metrios.

Det finns vinster inom hélso- och sjukvarden med en strukturerad uppfolj-
ning av patienter och den vard som ges. For att sdkerstélla att en patient har
fatt en adekvat och vil fungerande behandling, oavsett om det handlar om
behandling med ldkemedel eller kirurgi, dr uppfoljning inom ett noga avvagt
tidsintervall viktig. En alltfor sen uppfoljning efter kirurgi eller nyinsatt eller
dndrad hormonell behandling riskerar att leda till en onddigt ldng period med
en icke-fungerande eller otillricklig behandling. A andra sidan kan en alltfor
tidig uppfoljning leda till att insatt behandling &nnu inte hunnit ge ndgon
effekt och att behandlingen darmed riskerar att felaktigt domas ut eller leda
till oldampliga dosjusteringar.

Uppfdljning efter cirka tre manader innebdr ddrmed 6kad trygghet for pati-
enten, hogre sannolikhet for optimerad behandling samt troligen dven en
minskad risk for framtida akuta vardkontakter. Socialstyrelsen har tagit fram
tvd indikatorer utifrdn denna rekommendation.

Rutin for uppfoljining

Den forsta indikatorn visar andelen av verksamheter med akut endometrios-
vérd som har en rutin for uppfoljning av personer med missténkt eller bekraf-
tad endometrios inom fyra ménader efter kirurgi, efter nyinsatt hormonell
behandling samt efter andrad hormonell behandling. Uppf6ljningen ska goras
av lakare, enligt indikatorns definition.

Underlag for indikatorn har samlats in via en enkat till landets kvinnoklini-
ker.

De flesta saknar skriftliga rutiner for uppfoljning

En klar majoritet av verksamheterna har en rutin for lakaruppfoljning efter
savil kirurgisk behandling som efter nyinsatt samt &ndrad hormonell behand-
ling (diagram 23). I relativt stor utstrackning ror det sig dock om muntliga
rutiner.

Verksamheter i Skéne, Vistra Gotaland, Dalarna och Jonk&ping uppger
att de inte hade ndgon rutin for uppfoljning efter kirurgi samt efter nyinsatt
hormonell behandling. Utdver dessa har 4dven verksamheter i Ostergdtland,
Kalmar samt Visterbotten inte heller ndgon rutin for uppfoljning vid dndrad
hormonell behandling (framgér inte 1 diagram 23).



Diagram 23. Rutin for uppféljning — kvinnokliniker

Andelen verksamheter som har en rutin for IGkaruppfdlining vid misstankt eller
bekraftad endometrios efter kirurgisk behandling, nyinsatt hormonell behandling samt
andrad hormonell behandling, 2017-2018.

Kirurgisk behandling

Nyinsatt hormonell
behandling

Andrad hormonell
behandling

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
I Skriftlig rutin O Muntlig rutin mSaknar rutin Procent

Totalt 26 verksamheter besvarade enkatfradgan.
Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till kvinnokliniker, 2018.

Over hilften av verksamheterna med rutiner ska enligt dessa folja upp patien-
ten inom fyra ménader, oavsett typ av behandling (diagram 24). Atta av tio
har en rutin som anger att patienten ska foljas upp inom fyra ménader efter
nyinsatt hormonell behandling. Endast drygt hilften har ddremot en rutin for
uppfoljning inom fyra ménader efter kirurgisk behandling.

Det ar vanligare att lansdelssjukhusen har en rutin for uppfoljning inom
fyra manader, @n lanssjukhusen och universitetssjukhusen. Detta giller fram-
forallt vid kirurgisk och dndrad hormonell behandling (framgar inte i dia-
gram 24).

Diagram 24. Uppfdljning inom 4 manader - kvinnokliniker
Andelen verksamheter som enligt sin rutin ska folja upp patienter med misstankt eller

bekraftad endometrios inom 4 manader efter kirurgisk behandling, nyinsatt hormonell
behandling samt dndrad hormonell behandling, 2017-2018.
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Kdalla: Socialstyrelsens enkat till kvinnokliniker, 2018.

Alla verksamheter, bdde de med respektive utan rutin for uppf6ljning, om-
bads uppskatta hur manga av deras patienter som foljdes upp inom tva till
fyra ménader efter kirurgi samt nyinsatt respektive dndrad hormonell behand-
ling. Av de som svarat dr det manga som uppger att ’de flesta eller alla”
patienter fr uppfoljning inom tva till fyra ménader efter saval kirurgi som
nyinsatt eller &ndrad hormonell behandling (diagram 25). Eftersom detta var



en uppskattad siffra sa bor resultatet tolkas med forsiktighet. Att en relativt
stor andel dessutom svarar att de inte vet huruvida patienten far uppfoljning
inom det angivna tidsintervallet eller inte gor att tolkningsmojligheterna
begrinsas ytterligare.

Kommentarer som verksamheterna ldmnar i enkéten visar att uppfolj-
ningen av patienter sker bade utlokaliserat och internt. En verksamhet har till
exempel som rutin att remittera de flesta dterbesok till en fast gynekologisk
kontakt i 6ppenvéarden. Intern uppfoljning kan vid vissa verksamheter utforas
av kontaktsjukskdterska och ibland via telefon. Vid nagra verksamheter ér ett
endometriosteam inkopplat i uppfoljningen.

Diagram 25. Uppfdljning inom 2-4 manader - kvinnokliniker
Uppskattade andelen patienter med misstankt eller bekréftad endometrios som far
lakaruppfdlining inom 2—-4 mdanader efter kirurgisk behandling, nyinsatt hormonell

behandling samt dndrad hormonell behandling, 2017-2018.
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Kalla: Socialstyrelsens enkat till kvinnokliniker, 2018.

Beddmning av resultat

Resultaten fran Socialstyrelsens enkat till kvinnoklinikerna visar att de flesta
verksamheter har en rutin for lakaruppfoljning efter kirurgi samt efter nyin-
satt respektive d&ndrad hormonell behandling. Det dr ndgot vanligare med
skriftliga rutiner 4n muntliga, med undantag fran vid &ndrad hormonell
behandling. Verksamheternas rutiner anger dock i begrinsad utstrackning att
uppfoljningen ska ske inom fyra manader efter behandlingen.

I enkétfrdgan framgar inte var uppfoljningen ska ske enligt rutinen. Sker
uppfoljningen pa annat hall inom den specialiserade 6ppenvarden dn vid
sjukhuset sa 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 i1 dessa fall kan verksamheterna
ha svarat att de inte har ndgon rutin for uppf6ljning eftersom enkatfragan av-
sag uppfoljning av ldkare.

Vidare pekar resultaten pa att andrad hormonell behandling inte &r lika
prioriterat for verksamheterna att f6lja upp som kirurgisk eller nyinsatt
hormonell behandling.

Uppf6ljning av behandlingseffekten cirka tre manader efter kirurgi eller
nyinsatt alternativt dndrad hormonell behandling till personer med endo-
metrios dr en hogt prioriterad rekommendation i de nationella riktlinjerna.



Socialstyrelsen bedomer att sa vél virdkvalitet som patientsdkerhet dkar
om samtliga verksamheter som behandlar personer med endometrios har en
rutin for uppfoljning hos specialist 1 obstetrik och gynekologi efter behand-
lingen. Skriftliga rutiner dr att foredra framfor muntliga, eftersom de inte
skiftar 1 innehdll och riskerar att vara personberoende i samma utstrickning
som en muntlig rutin.

Uppf6ljning efter cirka tre manader utgor ett [ampligt tidsintervall i verk-
samheternas rutiner, eftersom behandlingen forhoppningsvis har hunnit
uppna onskad effekt tills dess.

Uppfdlining efter kirurgi

Den andra indikatorn visar andelen av de genomférda endometrioskirurgiska
operationer dér patienten har foljts upp av ldkare 1 dppenvarden tva till fyra
manader efter ingreppet. Underlag for denna indikator har samlats in bade
via Socialstyrelsens patientregister och via GynOp. Téckningsgraden for en-
dometriosrelaterad kirurgi ir relativt 1dg i GynOp. Aven motsvarande analys,
men denna gdng med data frdn patientregistret redovisas darfor. Dataunder-
laget fran patientregistret &r mer omfattande &n det fran GynOp. Vidare ar re-
gistreringsforfarandet vid dessa register inte helt dverensstimmande.'® P4
grund av ett litet dataunderlag har vi slagit samman data for operationer ut-
forda mellan ar 2012 och 2016.

Personer under 53 érs alder ingar i jaimforelsen, delvis for att undvika att
inkludera specialistvardskontakter av andra orsaker dn med koppling till det
foregaende kirurgiska ingreppet. Med stigande élder 6kar sannolikheten for
sjukvardskontakter rent generellt. Aldersgrinsen har dven satts med viss hin-
syn till nir den ungefarliga medelaldern for klimakteriet intréffar, vilket i
Sverige dr vid 51 ars alder (21).

Specifika diagnoskoder for uppfoljning har anvénts for att undvika inklu-
dering av virdkontakter som inte ar relaterade till det kirurgiska ingreppet. I
patientregistret dr endast kontakter med specialistvard registrerade, dock syns
det inte specifikt huruvida det omfattar en gynekologkontakt. Séledes finns
en risk att andra typer av besok, inklusive akuta vardbesok ar inkluderade i
resultaten. Eventuella primédrvardskontakter till f61jd av kirurgin 4r inte
inrdknade, eftersom uppgifter om primérvardskontakter inte registreras i pati-
entregistret.

De flesta operationer foljs inte upp i tid

Endast en dryg fjardedel av ingreppen utforda under perioden 2012-2016
foljdes upp av ldkare inom Sppenvarden tva till fyra manader efter kirurgin
(diagram 26). I underlaget, vilket baseras pé data frdn GynOp, ingéar 2 298
ingrepp under den aktuella tidsperioden. Uppgift om regionstillhdrighet sak-
nas for 24 av dessa ingrepp.

De nationella riktlinjerna rekommenderar uppf6ljning cirka tre ménader
efter kirurgi, vilket alltsa inte efterlevs 1 dagsldget. Stockholm &r den region

10 F§r nirmare beskrivning av tickningsgradsanalys samt skillnader i registreringsforfarande, se avsnittet Téicknings-
grad i kvalitetsregister.



dér storst andel foljs upp, men 1 Stockholm &r underlaget litet och inrapporte-
ringen till GynOp bristfillig fram till sommaren 2017.

Gotland och Véarmland har ett litet underlag och redovisas darfor inte 1 dia-
grammet. De borjade i likhet med Stockholm rapportera till GynOp i1 full ut-
strackning forst andra halvaret 2017. For ytterligare fyra av regionerna ér
underlaget alltfor litet for att kunna dra nagra slutsatser kring. Det &r &ven
svért att bedoma resultaten fran de regioner som anslutit sig till kvalitets-
registret forst under senare ar.

Diagram 26. Uppfoljning 2-4 mdanader efter kirurgi - GynOp-registret
Andelen av de endometrioskirurgiska operationer dar patienten har foljts upp av

Sppenvarden 2-4 ménader efter ingreppet, 2012-2016.
Antal registrerade

Stockholm 57 | 3 28
Uppsala 43 157
Vastmanland 35 | 3 17
Kronoberg 35 | 3 20
Dalamna 32 | 100
Ostergétland 32 176
Jénkdping 29 155
Sérmland 29 63
Vdasterbotten 27 95
Vasternorrland 27 52
Kalmar 27 78
Gdavleborg 27 49
RIKET 26 2298
Orebro 22 63
Skéne 21 242
Véastra Goétaland 18 724
Blekinge 17 85
Norrbotten 16 69
Jadmtland Hérjedalen 16 19
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Ljusbld stapel innebdér farre &n 30 fall i ndmnaren.
Gotland och Vérmland redovisas ej p.g.a. fa fall.
Personer under 53 drs alder ingdr i jamforelsen.

Kalla: GynOp-registret, patientregistret (Socialstyrelsen).

I diagram 27 framgar att endast en dryg fjardedel av totalt 549 ingrepp regi-
strerade 1 GynOp f6ljdes upp inom det 6nskvérda tidsintervallet under 2016.
Vidare visar tidsserien att andelen uppfoljda endometrioskirurgiska ingrepp
inte 0kar over tid, snarare har den sjunkit marginellt mellan 2012 och 2016.



Diagram 27. Uppfdljning 2-4 manader efter kirurgi - GynOp-registret,
tidstrend

Andelen av de endometrioskirurgiska operationer ddr patienten har féljts upp av
Sppenvarden 2-4 manader efter ingreppet. Tidstrend, 2012-2016.
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Personer under 53 Ars &lder ingdr i j@dmforelsen.
Kalla: GynOp-registret, patientregistret (Socialstyrelsen).

Resultat frdn patientregistret

Resultatet frdn patientregistret visar att en uppfoljning efter tva till fyra
manader har gjorts vid en knapp tredjedel av ingreppen utforda under
perioden 2012-2016 (diagram 28). Halland har hégst andel uppfdljda in-
grepp medan Norrbotten har 14gst andel uppfoljda ingrepp. I dataunderlaget
ingdr totalt 6 161 ingrepp for hela tidsperioden. Uppgift om regionstillhorig-
het saknas for tva av dessa ingrepp.

Andelen uppfoljningsbesok dr troligtvis genomgédende ndgot dverskattad,
dé en liten del av dessa visat sig vara akuta vardbesok. Sju procent av de
“uppfoljande besoken” 2016-2017 var i sjdlva verket ett akut vardbesok
(framgar inte 1 diagram 28). Uppgifter om akuta vardbesok finns endast
registrerade i patientregistret fran ar 2016 och framat.



Diagram 28. Uppfdljning 2-4 manader efter kirurgi - patientregistret
Andelen av de endometrioskirurgiska operationer ddr patienten har foljts upp av

Sppenvarden 2-4 manader efter ingreppet, 2012-2016.
Antal registrerade

Halland 44 247
Uppsala 36 253
Véastmanland 35 88
Stockholm 35 1805
Orebro 34 80
Gévleborg 33 72
Blekinge 33 89
Ostergdtland 31 283
Gotland 30 30
RIKET 30 | s 6161
Sérmland 30 124
Jonkdping 29 195
Vdarmland 28 116
Kronoberg 27 115
Skane 27 672
Dalarna 26 217
Vasternorrland 26 88
Vdasterbotten 25 131
Vastra Goétaland 24 1248
Kalmar 24 151
Jadmtland Hérjedalen 22 36
Norrbotten 16 119
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Personer under 53 ars dlder ingdr i jdmfdrelsen.
Kdalla: Patientregistret (Socialstyrelsen).

Tidstrenden i diagram 29 visar att 31 procent av totalt 1 119 registrerade in-
grepp utforda 2016 f6ljdes upp inom det onskvirda tidsintervallet. Sedan
2012 har tidstrenden for uppfoljning efter kirurgi legat kring 30 procent utan
ndgra storre fordndringar.

Som en jamforelse undersokte vi &ven hur manga av ingreppen som folj-
des upp inom ett bredare tidsintervall. Vid kirurgi utférd under 2016 foljdes
44 procent av ingreppen upp efter 2—6 ménader (framgér inte i diagram 29).

Diagram 29. Uppfoéljning 2-4 mdanader efter kirurgi — patientregistret,
tidstrend
Andelen av de endometrioskirurgiska operationer dar patienten har foljts upp av

dppenvarden 2-4 manader efter ingreppet. Tidstrend, 2012-2016.
Procent

100
20
80
70
60
50
40
30
20
10

0

2012 2013 2014 2015 2016 Ar

Personer under 53 ars dlder ingdr i jdmfdrelsen.
Kdalla: Patientregistret (Socialstyrelsen).



Beddmning av resultat

Pé riksniva visar bade resultaten frdn GynOp och patientregistret att en lag
andel patienter blir uppfoljda av ldkare i Oppenvarden 2—4 manader efter
kirurgi. Det rader dessutom stora skillnader mellan enskilda regioner. Da un-
derlaget fran patientregistret dr storre dn det fran GynOp &r den verkliga
genomsnittliga siffran troligtvis ndrmare 30 procent.

Registerdata visar ett annat resultat &n kvinnoklinikernas egna bedom-
ningar om uppfoljning. Enligt manga verksamheter far ’de flesta eller alla”
patienter uppfoljning inom tva till fyra manader efter kirurgi, men enligt
resultaten fran registerdataanalyserna far diremot endast en knapp tredjedel
av de patienter som genomgér endometriosrelaterad kirurgi uppf6ljning inom
det rekommenderade tidsintervallet.

Det finns olika tdnkbara forklaringar till de 1dga resultaten for uppf6ljning
efter kirurgi. Patientens eventuella uppfoljningsbesok kan i vissa fall ha
registrerats under en annan diagnoskod 4n de specifika koder som var inklu-
derade i analysen. Utdver detta kan patienten ha f6ljts upp inom ett annat
tidsintervall &n det vi har mitt. Med det sagt visar dock resultaten att endast
knappt hélften av ingreppen foljdes upp 2—6 manader efter kirurgi utford
2016. Sedan kan patienten visserligen ha foljts upp inom det rekommende-
rade tidsintervallet, men da via en sjukskoterska alternativt barnmorska. Det
finns dven en mojlighet att vissa patienter foljs upp inom primérvarden efter
kirurgi, var pa besoket inte finns registrerat i patientregistret. Detta dr inte
optimalt eftersom denna typ av kirurgi behdver foljas upp av specialist-
varden. Det dr ovanligt med gynekologer som arbetar inom primarvard, med
undantag fran ungdomsmottagningar.

Uppfdljning av behandlingseffekten cirka tre manader efter kirurgi till
personer med endometrios dr en hogt prioriterad rekommendation i de
nationella riktlinjerna. Socialstyrelsen anser att samtliga regioner behdver
forbéttra sina resultat kring detta.

Fler patienter behover saledes foljas upp av en specialist i obstetrik och
gynekologi tva till fyra manader efter ett kirurgiskt ingrepp. Denna atgérd
okar mojligheten till ett lyckat behandlingsresultat, eftersom effekten av
behandlingen kan ges en rittvisande beddmning vid uppfoljning inom detta
tidsintervall. Uppfoljningen innebér dessutom en 6kad trygghet for patienten
och behovet av framtida akuta vardkontakter kan minska. Det behover inte
nodvéndigtvis vara den ldkare som utforde kirurgin som sedan foljer upp
patienten, huvudsaken dr att patienten f6ljs upp av ndgon med specialistkom-
petens inom omradet.



Specialistkompetens i varden

En nyckelfaktor for en god och likvirdig vard vid endometrios ér vardens — i
detta fall kvinnoklinikernas — tillging till personal med specifik kompetens
inom omradet. Eftersom endometrios dr en komplex sjukdom kan flera olika
professioner behdva ga samman i varden av en enskild patient. For att detta
ska lyckas kravs dels en forstaelse for sjukdomens mangfacetterade natur,
dels ett upparbetat tvarprofessionellt samarbete.

Tillgdng ftill ett multiprofessionellt
endometriosteam

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden bor
erbjuda tillgdng till ett multiprofessionellt team till personer med endo-
metrios och sdrskilt behov av stod. Ett multiprofessionellt team innebér att
olika professioner, samtliga med fordjupad kunskap om endometrios, sam-
verkar kring en patient for att kunna erbjuda samlade, specialiserade och in-
dividuellt anpassade vardinsatser.

Det multiprofessionella teamet kan till exempel besta av gynekolog, sjuk-
skoterska eller barnmorska, smértldkare, kurator och fysioterapeut, vilka till-
sammans utgor en sd kallad grundbemanning. Det dr dessutom en fordel om
nigon i grundbemanningen har sexologisk kompetens. Aven andra profess-
ioner kan vara knutna till teamet, sdsom psykiatriker, fertilitetsldkare, kirurg
och dietist.

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

Underlag till indikatorn har samlats in via en enkat till landets kvinnoklini-
ker.

Farre an hdlften har ett grundbemannat team

Resultatet fran Socialstyrelsernas enkdt till kvinnoklinikerna visar att de
flesta verksamheter har tillging till ett multiprofessionellt endometriosteam
(diagram 30). Svarande verksamheter i Vistmanland, Blekinge och S6rmland
saknar helt ett team.

Det dr 11 av 26 verksamheter som har ett grundbemannat multiprofession-
ellt team, det vill sidga ett team bestdende av atminstone gynekolog, sjuksko-
terska eller barnmorska, smértldkare, kurator och fysioterapeut. Samtliga fem
universitetssjukhus som har besvarat enkéten har tillgang till detta, medan
detsamma endast finns vid drygt en fjardedel av lanssjukhusen och lénsdels-
sjukhusen (framgéar inte i diagram 30).



Diagram 30. Tillgang till multiprofessionellt endometriosteam -
kvinnokliniker

Andelen verksamheter som har tillgang fill ett grundbemannat multiprofessionellt
endometriosteam respektive multiprofessionellt endometriosteam utan
grundbemanning*, 2017-2018.

Svarsfrekvens
Norrbotten I 2/2
Dalarna e (/]
Skdne . 3/ 4
Ostergdtland I /2
Uppsala e (/]
Vasternorrland 1 2/2
Halland 1 2/2
Kalmar 1 2/2
Stockholm 1 2/4
RIKET | ] 26/41
Vastra Gotaland - ] 3/4
Vasterbotten I—— 2/2
Jonkdéping EE—— 2/3
Véstmanland 71
Blekinge 171
Sérmland 1/2
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
B Grundbemannat O Multiprofessionellt Procent
multiprofessionellt endometriosteam
endometriosteam utan grundbemanning

Uppgift saknas frén Kronoberg, Gotland, Véarmland, Orebro, Gévleborg, Jamtland Hériedalen.
*Med grundbemanning avses tillgang fill &tminstone gynekolog, sjukskéterska eller barnmorska,
smartidkare, kurator och fysioterapeut.

Kdalla: Socialstyrelsens enkat till kvinnokliniker, 2018.

Bred kompetens inom de multiprofessionella
endometriosteamen

De multiprofessionella teamen utgors av kompetenser inom flera skilda om-
raden. Gynekolog och kurator forekommer i samtliga team och i de allra
flesta fall ingér smértspecialist, sjukskoterska eller barnmorska, respektive
fysioterapeut (diagram 31). 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 ingér i deras multiprofessionella endo-
metriosteam. Ovriga professioner som némns ir kirurg (inklusive kolorektal-
kirurg), urolog, uroterapeut, ungdomsgynekolog, ultraljudsexpert, radiolog,
allménldkare fran multimodalt sméartteam samt 6ppenvardsexperter inom
lakemedelsberoende.



Diagram 31. Professioner vid multiprofessionella endometriosteam -
kvinnokliniker

Andelen verksamheter ddr féljande professioner ingdr i det multiprofessionella
endometriosteamet, anstalld vid den egna verksamheten eller inldnad frdn annan
verksamhet, 2017-2018.

Svarsfrekvens
Gynekolog 20/41
Smartspecialist 19/41
s
Kurator 20/41
Fysioterapeut 19/41
Fertilitetslakare 17/41
Psykiatriker 17/41
Sexolog 18/41
Psykolog 19/41
Dietist 17/41
Psykoterapeut 17/41
Annan profession 16/41
O 10 2 B 4 0 6 70 8 % 100
mVid egna OFrén annan mIngdrinte Procent

verksamheten verksamhet i teamet

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till kvinnokliniker, 2018.

Beddmning av resultat

Resultatet visar att de flesta verksamheter visserligen har ett multiprofession-
ellt endometriosteam, men Socialstyrelsen anser att det r en brist att farre dn
hilften har tillgéng till ett grundbemannat team.

Regelbundna méten och en tit samverkan kring patienten ar grundlag-
gande forutsittningar for att kunna fungera vél som ett multiprofessionellt
team. Det racker alltsa inte med att vissa professioner finns pa plats eller kan
kopplas in vid behov, utan aktiv samverkan krivs. Vad svarande verksam-
heter har tolkat in i begreppet "multiprofessionellt team” framgar inte av
svaren.

Tillgéng till ett multiprofessionellt team for personer med endometrios och
sarskilt behov av stod dr en hogt prioriterad rekommendation i de nationella
riktlinjerna. Atgirden dkar forutsittningarna for optimerad behandling, vilket
1 sin tur okar patientens livskvalitet och kan minska vardbehovet (inklusive
akuta vardbesok).

Socialstyrelsen menar att samtliga kvinnokliniker behover ha tillgéng till
ett multiprofessionellt endometriosteam. Det dr dessutom onskvirt att varje
sjukhus har ett grundbemannat team som &r direkt knutet till verksamheten.



Tillracklig tillgang till smdartspecialist

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

En del personer med endometrios utvecklar ett kroniskt smértsyndrom
trots att de behandlas med optimerad hormonell och smértlindrande behand-
ling. Foljdsymtom pa den dagliga smértan &r bland annat somnsvarigheter,
energibrist, bristande koncentration, svarigheter att delta i sociala aktiviteter
och nedsatt studie- och arbetsformaga. En rationell och individanpassad
smirtlindring dr déarfor viktig for dessa individer. En konsulterande smért-
specialist behover medverka i behandlingen och framforallt gora en bedom-
ning av hur och om beroendeframkallande ldkemedel kan anvéndas, s att det
utfors pa ett sékert och effektivt sétt.

Socialstyrelsen har tagit fram en indikator som visar andelen av verksam-
heter med akut endometriosvard som upplever att de har tillriacklig tillgang
till smértspecialist, med kompetens inom behandling av smérta hos personer
med endometrios. En verksamhet kan ha tillgang till specialistkompetens,
men dnda anse tillgdngen vara otillracklig utifran verksamhetens enskilda
behov.

Underlag till indikatorn har samlats in via en enkat till landets kvinnoklini-
ker.

Smartspecialister finns ofta, men inte vid egen
verksamhet

Socialstyrelsens enkdt till kvinnoklinikerna visar att de allra flesta verksam-
heter (23 av 26) har tillgang till smértspecialist (tabell 3). I Halland uppger
de tva svarande verksamheterna att de inte har ndgon smaértspecialist alls att
tillga, liksom ett lansdelssjukhus i Viasterbotten (framgér inte i tabell 3).

Hos de verksamheter som har tillgéng till sméartspecialist finns kompeten-
sen i samtliga fall vid en annan verksamhet @n den egna. Smaértspecialisten
kan exempelvis vara hemmahorande vid anestesiklinik eller smértenhet. Tva
verksamheter uppger att de har ett multiprofessionellt samarbete med smért-
rehabiliteringen.

I Visternorrland finns tillgang till smartspecialist via ett linsévergripande
endometriosteam. I Kalmar har ldnssjukhuset ingen smértklinik, vilket upp-
levs som en stor brist. Vidare uppges ldnsdelssjukhuset i regionen ha lang
véntetid till smértspecialist vid sin smartklinik.

Majoriteten anser att tillgdngen ar ofillréicklig

Pé fragan om tillgdngen till smértspecialist anses vara tillricklig uppger
knappt hélften av verksamheterna att den &r det (tabell 3).

En verksamhet beskriver att det finns goda kunskaper men att véntetiden
for att fa triaffa en smértspecialist ar 1ang, vilket dven pépekas frin ett annat
hall. Nagon svarar att vid akut smérta ar det endast inneliggande patienter
som har mgjlighet att f4 kontakt med smirtenheten.



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

Tabell 3. Tillgang till smartspecialist — kvinnokliniker

Andelen verksamheter med tillgdng till smartspecialist, med kompetens att behandla
smdarta hos endometriospatienter, samt andelen verksamheter som anser att tillgdngen fill
smdrtspecialist dr tillrdcklig, 2017-2018. Procent.

Resursoversikt Ja Nej
Tillgd&ng fill smartspecialist 88* 12
Tillracklig tillgdng till smartspecialist 42 58

* | samtliga fall vid annan verksamhet &n den egna.
Svarsfrekvens: 26/41
Kalla: Socialstyrelsens enkat till kvinnokliniker, 2018.

Beddmning av resultat

Resultaten visar att 4&ven om de flesta verksamheter har tillgang till smértspe-
cialist, beskriver majoriteten att den &r otillracklig for att fylla behoven. Tre
verksamheter anger att de helt saknar tillgang till en smértlékare.

Konsultation av smaértspecialist till personer med endometrios och svér
daglig smarta, trots optimerad hormonell behandling och optimerad smért-
behandling, &r en hogt prioriterad rekommendation i1 de nationella rikt-
linjerna. For patienten r atgérden viktig for att kunna uppna 6kad livskvali-
tet. Socialstyrelsen menar att tillgéng till smartspecialist vid samtliga verk-
samheter som bedriver akut vard av personer med endometrios dérfor ar
nodvindig. Detta eftersom sjukdomen &r starkt forenad med smérttillstdnd
som kan innebéra en utmaning for ovriga professioner att hantera korrekt pa
egen hand.

Verksamheterna behdver dessutom se dver hur tillgdangligheten till kompe-
tensen kan 6kas och vintetiderna kortas, dven bland de verksamheter som
redan har tillgéng till smartspecialist.

Tillgdng till uroterapi

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden bor
erbjuda uroterapi till personer med endometrios, otillracklig effekt av opti-
merad behandling och ihallande blasbesvér. Det dr vanligt att personer med
endometrios har blasrelaterade besvir som smaérta, svarigheter att tomma
urinblasan och tringningar. Besvéren kan orsakas direkt av endometrios eller
uppkomma som sekundéra symtom.

Uroterapi omfattar olika atgirder mot besvir i de nedre urinviigarna. At-
géirderna kan besta av biackenbottentraning, bldstrédning, urodynamisk under-
s0kning och ren intermittent kateterisering (RIK). Uroterapi kan leda till
symtomlindring, minskad blasdysfunktion och 6kad livskvalitet.

Socialstyrelsen har tagit fram en indikator som visar andelen av verksam-
heter med akut endometriosvard som har tillgang till uroterapi, med personal
kompetent att behandla blasbesvér hos personer med endometrios.



Underlag till indikatorn har samlats in via en enkdt till landets kvinnoklini-
ker.

De flesta har tillgdng fill uroterapi

Enkaétresultaten visar att de allra flesta verksamheter (24 av 26) har tillgdng
till uroterapi for endometriospatienter (diagram 32). Vidare har endast tva
verksamheter uroterapin belagd externt, medan dvriga 22 verksamheter har
tillgang till uroterapi internt.

I Jonkoping uppger tvé lansdelssjukhus att de helt saknar tillgang till uro-
terapi med personal kompetent att behandla blasbesvir hos endometriospati-
enter.

Samtliga fem universitetssjukhus som har besvarat enkéten har tillgang till
uroterapi vid egen verksamhet. Aven linssjukhusen och linsdelssjukhusen
har i de flesta fall intern tillgang till uroterapi (framgar inte i diagram 32).

Som kommentar till frigan anger en verksamhet att de visserligen har en
egen uroterapeut vid sin verksamhet, men att denne inte har en specifik endo-
metriosutbildning. Eftersom fragan specifikt avség tillgang till uroterapi med
personal kompetent att behandla blasbesvér hos endometriospatienter, ar det
svart att avgora huruvida svaret verkligen kan ridknas som ett ja eller inte. Det
gér inte att utesluta att fler verksamheter har en liknande situation med en
generell tillgéng till uroterapi, men att personalen saknar utbildning eller till
och med erfarenhet av att behandla patienter med endometrios.

Over lag tyder dock resultatet pa att uroterapi finns tillgingligt for de
endometriospatienter som behover det, sarskilt med tanke pa hur ménga
verksamheter som faktiskt har uroterapi internt. En av de verksamheter som
uppger att uroterapin dr beldgen externt lagger dessutom till att deras egen
verksamhet har en vakant tjdnst for uroterapeut.



Diagram 32. Tillgang fill uroterapi - kvinnokliniker

Andelen verksamheter som har tillg&ng fill uroterapi, med personal kompetent att

behandla blésbesvar hos endometriospatienter, 2017-2018.
Svarsfrekvens

Norrbotten 2/2
Vdasterbotten 2/2
Vésternorrland 2/2
Dalarna 171
Vastmanland 71
Vastra Gétaland 3/4
Halland 2/2
Skdane 3/4
Ostergétland 1/2
Sérmland 1/2
Uppsala 171
Stockholm 2/4
RIKET 26/41
Kalmar 2/2
Blekinge | 11
Jénkdping 2/3
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Uppgift saknas frén Kronoberg, Gotland, Varmland, Orebro, Géavieborg, J&mtland Héariedalen.
Kalla: Socialstyrelsens enkat till kvinnokliniker, 2018.

Beddmning av resultat

En klar majoritet av de svarande verksamheterna har tillgang till uroterapi
och i de allra flesta fall finns kompetensen inom den egna verksamheten. Det
rader en viss osédkerhet utifran svaren kring huruvida personalen som arbetar
med uroterapi har erfarenhet av att arbeta med endometriospatienter och
deras specifika besvir.

Rekommendationen ”Uroterapi till personer med endometrios, otillrédcklig
effekt av optimerad behandling och ihéallande blasbesvér” dr hogt prioriterad
i de nationella riktlinjerna.

Socialstyrelsen bedomer att det &r positivt att uroterapi finns i sé pass stor
utstrackning, men menar att tillgingen behover utokas till att omfatta samt-
liga kvinnokliniker. Det dr dessutom onskvért att tillgang till uroterapi finns
vid det enskilda sjukhuset.

For personer med endometrios och blasrelaterade besvir innebar mojlig-
heten till uroterapi bade symtomlindring och en 6kad funktionsformaga — och
saledes okad livskvalitet.

Tillg&ng till sexologisk kompetens

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvérden bor
erbjuda sexologisk konsultation till personer med endometrios och sexuell
dysfunktion. Vid endometrios ér till exempel djup samlagssmirta ett vanligt
symtom, vilket kan paverka den sexuella funktionen negativt. Smairta kan in-
nebira en risk for utveckling av rddsla och undvikandebeteende.



En forutsittning for att personer med endometrios ska kunna na en bra
sexuell hélsa &r att samlagssmarta eller annan sexuell dysfunktion ska minska
eller forsvinna. Konsultation av sexologiskt kompetent behandlare innebar
beddomning och behandling enskilt eller tillsammans med partnern.

Socialstyrelsen har tagit fram en indikator som visar andelen av verksam-
heter med akut endometriosvard som har tillgang till sexologiskt kompetent
behandlare, med kompetens att behandla sexuell dysfunktion hos personer
med endometrios.

Underlag till indikatorn har samlats in via en enkdt till landets kvinnoklini-
ker.

Tilgdng saknas helt i vissa regioner

Resultatet i diagram 33 visar att majoriteten av verksamheterna (sju av tio)
har tillgang till sexologiskt kompetent behandlare med kompetens att
behandla sexuell dysfunktion hos endometriospatienter. I fyra regioner
(Visternorrland, Dalarna, Viastmanland och Jonkoping) saknar dédremot samt-
liga svarande verksamheter tillging till kompetensen.

Niéstan hélften av verksamheterna har sexologiskt kompetent behandlare
vid egen verksamhet. Samtliga fem universitetssjukhus som besvarat enkiten
har tillgang till kompetensen, i de flesta fall inom den egna verksamheten.
Tio av fjorton ldnssjukhus har tillging till sexologiskt kompetent behandlare,
medan motsvarande géller for knappt hilften av de sju ldnsdelssjukhusen
(framgaér inte 1 diagram 33).

De verksamheter som svarat att de har en sexologiskt kompetent behand-
lare fick en f6ljdfrdga om vilken utbildning behandlaren har. En del behand-
lare har genomgatt utbildning i form av mastersprogram eller hogskolekurser
i sexologi, medan en verksamhet har tillgang till en behandlare disputerad
inom omradet samlagssmarta. I nagra fall har behandlaren dven kompetens
inom KBT. Vissa behandlare uppges ha grundkompetens som barnmorska,
sjukskoterska, kurator eller gynekolog.

Alla verksamheter ger inte behandling pa plats, utan en del remitterar pati-
enter externt. En verksamhet i Véstra Gotaland papekar dock att behovet ar
storre dn det utbud som mottagande enhet tillhandahaller.

Slutligen framgar av svaren att definitionen av “egen verksamhet” har
tolkats pa olika sitt. Vid en verksamhet i Norrbotten, ddr behandlaren inom
sexologi uppges tillhora “egen verksamhet”, dr denna enligt kommentar
anstilld inom lénskliniken samt fysiskt placerad vid annat sjukhus. Resultatet
kring hur ménga som har sexologiskt kompetenta behandlare inom den egna
verksamheten kan séledes vara en dverskattad siffra.



Diagram 33. Tillgang till sexologiskt kompetent behandlare -

kvinnokliniker
Andelen verksamheter som har tillgdng till sexologiskt kompetent(a) behandlare, med
kompetens att behandla sexuell dysfunkfion hos endometriospatienter, 2017-2018.

Svarsfrekvens
Norrbotften 2/2
Halland 2/2
Ostergétland 1/2
Sérmland 1/2
Uppsala 11
Stockholm 2/4
Kalmar 2/2
Skane 3/4
Blekinge | 1/1
RIKET 26/41
Véastra Goétaland 3/4
Vdasterbotten | 2/2
Véasternorrland 2/2
Dalarna 171
Vastmanland 171
Jonkdping 2/3
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mJa, vid egen OJa, vid annan ENegj Procent
verksamhet verksamhet

Uppgift saknas frén Kronoberg, Gotland, Varmland, Orebro, Gavieborg, J&mtland Héariedalen.
Kalla: Socialstyrelsens enkat till kvinnokliniker, 2018.

Beddmning av resultat

Resultateten visar att &ven om en majoritet har tillgang till sexologiskt kom-
petent behandlare saknar vissa av verksamheterna detta helt och hallet. En
viktig aspekt nér resultatet tolkas dr inneborden av begreppet sexologisk
kompetens, vilken kan variera mellan verksamheterna. Utifran svaren ar det
dessutom svart att bedoma kvaliteten pa behandlingen, eftersom det finns
olika grader av sexologisk kompetens beroende pa behandlarens utbildning
och yrkesmaéssiga bakgrund.

Sexologisk konsultation till personer med endometrios och sexuell dys-
funktion ar en hogt prioriterad rekommendation i de nationella riktlinjerna.
Socialstyrelsen anser darfor att tillgangen till sexologiskt kompetenta
behandlare med kunskap om sexuell dysfunktion hos personer med endo-
metrios behover oka sa att samtliga kvinnokliniker kan erbjuda detta. Det &r
dessutom Onskvirt att tillgang till kompetensen finns vid det enskilda sjuk-
huset.

For personer med endometrios och sexuell dysfunktion dr sexologisk kon-
sultation viktigt for att kunna uppnd bra sexuell hilsa och dkad livskvalitet.



VAardcentralernas,
ungdomsmottagningarnas och
elevhdalsans insatser

En vésentlig del av varden vid endometrios bedrivs utanfor den speciali-
serade varden. Enligt de nationella riktlinjerna utgor vardcentraler, ung-
domsmottagningar och elevhélsan viktiga delar 1 den tidiga vardkedjan, da de
kan fdnga upp personer med symtom pa endometrios, sdsom svara mens-
smértor. Eftersom endometrios dven kan yttra sig som till exempel buk-
smirtor och problem med urinvdgarna ar det naturligt for manga att initialt
viinda sig till en vardcentral for att f3 hjilp. Ar personen yngre ir det dock
sannolikt att en ungdomsmottagning eller elevhélsan kontaktas i forsta hand.

Nar en person uppvisar symtom som kan bero pa endometrios, eller om
sjukdomen redan &r bekréftad, ar det nddvindigt att personalen har bade
kunskap och en beredskap for att hantera detta. Oavsett om det handlar om
att behandla eller remittera vidare s& ska symtomen tas pa allvar och perso-
nerna fa den vard som de har ritt till. For personal som kommer i kontakt
med personer med misstankt eller bekraftad endometrios kan déarfor doku-
menterade handldggningsrutiner vara till stor nytta for att ge en effektiv och
saker vard.

Socialstyrelsen skickade enkétfragor till vardcentraler, ungdomsmottag-
ningar och skolskdterskor vid elevhédlsan kring huruvida personalen mott
personer med missténkt eller bekrédftad endometrios vid mottagningen, samt
fragor om rutiner for handlaggning.

Vardcentraler

Enkdéten till vardcentralerna visar att sex av tio mottagningar uppger att de
har haft patienter med missténkt eller bekriftad endometrios under tidspe-
rioden 2017-2018. Drygt en av tio mottagningar uppger att de inte haft det.
Slutligen svarar ungefir en fjardedel att de inte vet huruvida personer med
misstdnkt eller bekrdftad endometrios har forekommit vid mottagningen eller
inte.

Med tanke pé den laga svarsfrekvensen frdn vardcentralerna (32 procent)
far resultaten tolkas med viss forsiktighet och inga definitiva slutsatser gér att
dra kring landets vdrdcentraler over lag.

De flesta vardcentraler saknar en rutin for
handldggning

Diagram 34 visar att de flesta av de svarande mottagningarna saknar rutiner
for handlaggning av patienter med missténkt eller bekraftad endometrios.



Om det finns rutiner pé plats sa dr de 1 hdgre utstrdckning muntliga &n skrift-
liga. Det foreligger ytterst sma skillnader mellan missténkt respektive bekraf-
tad endometrios géllande forekomsten av rutiner.

Diagram 34. Rutin fér handléggning - vardcentraler
Andelen vardcentraler som har en rutin fér handldggning av patienter med misstankt

eller bekraftad endometrios, 2017-2018.
Svarsfrekvens

Missténkt
endometrios 122/382
Bekraftad
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Kalla: Socialstyrelsens enkat till vardcentraler, 2018.

Verksamheter med en rutin for handldggning
behandlar sjalva i hdgre utstrdckning...

Vérdcentraler med en rutin for handldggning vid misstankt endometrios
behandlar oftare patienter med smértstillande likemedel d&n med basal
hormonell behandling (diagram 35). Dessutom é&r det relativt vanligt att
remittera de patienter som inte blir hjdlpta av likemedelsbehandling vidare
till en gynekologmottagning. Knappt hélften av vardcentralerna uppger att
rutinen siger att de ska hinvisa samtliga patienter med missténkt endo-
metrios till gynekologmottagning utan att sjdlva behandla med ldkemedel
forst.

Gillande handliaggning av patienter med bekriftad endometrios svarar fler
an hilften att deras rutin séger att de ska remittera patienterna direkt till
gynekologmottagning utan att sjdlva sétta in 1ikemedelsbehandling forst.
Detta bekréftas av de resultat som visar att andelen av vardcentralerna som
har en rutin som innehaller atgidrden basal hormonell behandling, respektive
behandling med smartstillande lakemedel ar ldgre for bekréiftad jamfort med
misstdnkt endometrios.

Andra atgéarder som uppges inga i vardcentralernas rutiner for handlagg-
ning vid misstdnkt endometrios dr bland annat att folja rutiner som finns 1 ett
regionalt medicinskt webbstod. Nagra remitterar till kvinnokliniker for vidare
handldggning, en vardcentral har en egen gynekolog som far triffa patienten.
Vid bekréftad endometrios uppges bland annat samarbete med gynekologiska
mottagningar samt samarbete med endometriossjukskdterska vid det lokala
sjukhuset.

Négra vardcentraler uppger att likaren agerar utover de atgarder som ticks
in av rutinerna. Det kan till exempel handla om gynekologisk undersokning



och provtagning, om att [imna muntlig och skriftlig information om sjukdo-
men eller om att samverka med endometriosteam och dylikt.

Diagram 35. Rutinens innehall - vardcentraler
Andelen vardcentraler som uppger att nedanstdende atgdrder ingdr i rutinen for

|Gkares handl&ggning av patienter med misstankt eller bekréftad endometrios, 2017-
2018.
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Totalt 52 mottagningar uppgav atgdrder vid misstdnkt endometrios och 50 mottagningar vid
bekraffad endometrios.

*Med Idkemedelsbehandling avses hormonell behandling och/eller smdrtstillande behandling.
Kalla: Socialstyrelsens enkat till vardcentraler, 2018.

...an verksamheter utan en rutin for handldggning

De vardcentraler som inte har en rutin for handlédggning agerar pa ett annat
sdtt an de med rutin, framforallt i handldggningen av patienter med missténkt
endometrios (framgér inte i diagram 35). Vardcentraler utan rutin for hand-
laggning remitterar 1 betydligt hogre utstrackning dessa patienter vidare utan
att forst behandla dem sjilva. Det dr dessutom vanligare att de med rutin for
handldggning foljer upp patienter med misstankt endometrios 1 hogre
utstrackning — vilket dr vintat med tanke pa att de oftare dven initierar like-
medelsbehandling.

I 6vrigt &r inte skillnaderna mellan de med respektive utan rutin fér hand-
laggning lika pétagliga for bekréiftad endometrios som for misstdnkt endo-
metrios.

Andra dtgérder som vérdcentraler utan rutin for handldggning uppger vid
misstdnkt endometrios dr bland annat att folja regionala vardprogram respek-
tive riktlinjer. Nagra papekar att patienten far soka gynekologkontakt sjélv
och att remiss inte behdvs. En verksamhet uppger att de visserligen kan ge
smirtstillande behandling, men for att ge hormonell behandling krévs en fast-
stélld diagnos.

Vid bekriftad endometrios uppger ddremot en vardcentral att de inte ordi-
nerar hormonell behandling via sin verksamhet. En annan verksamhet



papekar att eftersom det rdder individuell variation 1 ldkarnas kunskap kring
dmnet, sa hanteras dessa patienter olika beroende pa vilken ldkare de méter.

Varierad syn pd den egna rollen

Slutligen framgar av resultaten att instdllningen till att ta sig an denna pati-
entgrupp varierar mellan olika vardcentraler. Nagra mottagningar, bland
annat i Stockholmsomradet, menar att endometriospatienter redan skots av
oppenvardsgynekologer och ddrmed mérks inte denna patientgrupp av vid
vérdcentralen.

Ett par verksamheter podngterar att de inte arbetar med skriftliga rutiner
for ndgra sjukdomstillstind 6ver huvud taget. Andra lyfter diremot fram hur
viktigt det &r med kunskap kring sjukdomen, som obehandlad kan ”6deldgga
livet” for den drabbade. Nigon uttrycker en 6nskan om utdkad samverkan
mellan primarvard och specialistvard.

Beddmning av resultat

Resultatet visar att de flesta vardcentraler inte har rutiner for handlaggning av
personer med missténkt eller bekréiftad endometrios. De med rutin behandlar
1 hogre utstrackning framforallt patienter med misstankt endometrios med
hormoner, men dven smartstillande lakemedel.

Den lokala forekomsten av 6ppenvardsgynekologer upplevs paverka hur
vanligt forekommande endometriospatienter dr vid vardcentralen. I storstdder
finns det en storre tillgang till oppenvardsgynekologer, vilket skulle kunna
innebdra att de med mensrelaterade besvir (sasom smaértor) soker sig direkt
dit. Men symtomen pa endometrios kan vara diffusa och till exempel yttra sig
som IBS-liknande'!' symtom eller urinviigsbesvir. En person som lider av
nagot av de sistndmnda dr mer trolig att kontakta en vardcentral, som i sin tur
behover ha personal uppmérksam pd de varierande symtom som endometrios
kan medfora.

Socialstyrelsen menar att det dr viktigt med rutiner for vardcentralers
handliaggning av patienter med misstinkt eller bekriftad endometrios,
eftersom det skapar en kontinuitet och trygghet bade for vardgivaren och for
patienten. Skriftliga rutiner &r att foredra 6ver muntliga, eftersom omhénder-
tagandet annars riskerar att bli beroende av vilken ldkare patienten moter for
dagen. Vid vardcentraler r lakaromséattningen ibland hog och det dr inte
ovanligt med inhyrd personal. Férekomsten av skriftliga rutiner blir da adn
mer vardefull for tjdnstgorande personal.

Primér behandling, det vill sdga basal hormonell behandling och grundlag-
gande sméartbehandling, kan med fordel initieras redan péd vardcentralen, och
om det inte fungerar kan patienten remitteras vidare till specialistvard. Att
ordinera ldkemedelsbehandling pa plats kan innebéra att patienten mer
skyndsamt blir hjilpt.

11 IBS star for Irritable Bowel Syndrome och kallas ibland pa svenska for kiinslig tarm eller irriterad tjocktarm.



Ungdomsmottagningar

Enkiten till ungdomsmottagningarna visar att nio av tio mottagningar uppger
att de har haft patienter med missténkt eller bekréaftad endometrios under
tidsperioden 2017-2018. Ovriga svarar ett de inte haft det, alternativt att de
inte vet huruvida personer med missténkt eller bekrédftad endometrios har
forekommit vid mottagningen eller inte.

Vanligast med en rutin vid misstankta fall

Atta av tio av de svarande ungdomsmottagningarna uppger att de har rutin
for ldkares handldggning vid misstdnkt endometrios (diagram 36). En klar
majoritet av dessa har dessutom en skriftlig rutin for handlaggningen. Dére-
mot dr det ovanligare att ungdomsmottagningarna har rutin for handldggning
vid bekriftad endometrios. En anledning till detta kan vara att de med bekraf-
tad endometrios skots av annan vdrdgivare, specialiserad inom omradet. Hit
hor dven att den genomsnittliga dldern for att erhdlla en endometriosdiagnos
4r 33 ar.'2 Det innebdr att en stor andel av personer med bekriftad endo-
metrios har passerat 20 till 25 ars alder, vilket utgdr en dvre aldersgréns for
att fa besoka ungdomsmottagningar (22).

Diagram 3é. Rutin for Iakares handldggning — ungdomsmottagningar

Andelen ungdomsmottagningar som har en rutin for IGkares handldggning av

patienter med missténkt eller bekraftad endometrios, 2017-2018.
Svarsfrekvens
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Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till ungdomsmottagningar, 2018.

Ofta ingdr Idkemedelsbehandling i rutinen

Enkitresultaten visar att behandling med hormonella samt smértstillande
lakemedel dr ett vanligt forekommande inslag i ungdomsmottagningarnas
rutiner for handlaggning av patientgruppen (diagram 37). Detta géller framst
1 handldggningen av personer med misstankt endometrios, vilket 1 sin tur kan
bero pé att personer med faststilld diagnos redan skots av annan vardgivare
som &r specialiserad inom omrédet.

De patienter som inte blir hjdlpta av ldkemedelsbehandling remitteras en-
ligt de flesta mottagningars rutiner vidare till gynekologmottagning for fort-
satt omhindertagande. Det dr relativt ovanligt att mottagningarna har en rutin

12 se avsnittet Diagnostik av endometrios.



som innefattar direkt remittering av patienter med misstédnkt endometrios till
gynekologisk mottagning utan att forst initiera likemedelsbehandling vid
ungdomsmottagningen.

Ungefar hilften av mottagningarna har en rutin som innefattar hormonell
eller smértstillande behandling av patienter med bekrédftad endometrios. Vid
bekriftad endometrios ér det annu mer ovanligt med en rutin som uppger
direkt remittering av patienten till gynekologisk mottagning &n vid misstankt
endometrios.

Andra atgarder som ndmns ingd 1 mottagningarnas rutiner vid misstankt
endometrios &r bland annat remiss for eventuell operation eller fysioterapi
efter lakarbeslut. Ett par mottagningar lyfter fram att deras barnmorskor for-
skriver p-piller (det vill sdga hormonella likemedel) vid misstdnkt endo-
metrios, 1 de fall det samtidigt foreligger ett behov av preventivmedel. Flera
mottagningar hénvisar patienter till likare externt om de inte har en egen att
tillga, 1 vissa fall vid annan ort.

Vid bekréftad endometrios uppges bland annat att det finns en tydlig
ansvarsfordelning mellan kvinnoklinik och ungdomsmottagning kring léke-
medelsforskrivning.

I vissa fall vidtar ldkaren vid mottagningen atgérder som inte tickts in av
handliaggningsrutinen. Exempel pa detta ar att ge rekommendationer
avseende medicinska och icke-medicinska behandlingar samt ge rdd om vart
patienten kan vinda sig externt for sina besvér, exempelvis till kurator, fysio-
terapeut, smartldkare eller psykolog. Ytterligare atgarder kan vara att utfora
ultraljud vid egen mottagning, alternativt remittera for ultraljud till gyneko-
logmottagning, samt se till att ldkartillgédngligheten dr hog och att bemotandet
ar respektfullt. Flera mottagningar understryker att de inte behandlar endo-
metrios, men vid sjukdomsmisstanke skickas remiss till gynekologisk
mottagning.



Diagram 37. Rutinens innehall - Iakare vid ungdomsmottagningar
Andelen ungdomsmottagningar som uppger att nedanstdende atgdrder ingéri rutinen
for Idkares handldggning av patienter med missténkt eller bekraftad endometrios,
2017-2018.
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Totalt 67 mottagningar uppgav atgdrder vid missténkt endometrios och 43 mottagningar vid
bekraftad endometrios.

*Med Idkemedelsbehandling avses hormonell behandling och/eller smdartstillande behandling.
Kdalla: Socialstyrelsens enkat till ungdomsmottagningar, 2018

Ungdomsmottagningar utan en rutin behandlar

sjalva i lagre utstrdckning

De ungdomsmottagningar som inte har en rutin for handlaggning av patienter
med missténkt eller bekrdftad endometrios agerar till viss del pa ett annat satt
an mottagningarna med en rutin (framgar inte i diagram 37). Vid misstanke
om endometrios dr det ovanligare for mottagningar utan en rutin for hand-
laggning att ordinera hormonell, men framforallt smértstillande, behandling.
Knappt sju av tio verksamheter remitterar sina patienter med sjukdomsmiss-
tanke och som inte blir hjdlpta av ldkemedelsbehandling vidare till gynekolo-
gisk mottagning.

Aven vid bekriftad endometrios initieras likemedelsbehandling mer sillan
vid mottagningarna utan nigon rutin for handldggning dn vid mottagningarna
som har en rutin, och patienterna remitteras i hogre utstrackning direkt vidare
till specialistvard.

I likhet med resultaten fran vardcentralerna ar det vanligare att ungdoms-
mottagningar med en rutin for handldggning foljer upp patienterna dn att de
utan en rutin gor det, vilket dr véntat med tanke pa resultaten kring initierad
behandling.

Ungdomsmottagningar utan en rutin for handlaggning uppger i relativt hog
utstrackning att de agerar pa annat sitt, utover de listade atgidrderna i enkét-
fragan, framforallt vid bekridftad endometrios. Det kan handla om att hinvisa



patienten till specialiserad vard. Patienter kan ocksa remitteras vidare for
ultraljud eller vid behov laparoskopi.

Négra mottagningar uppger dven hér att de inte har ndgon lakare att tillgd
vid mottagningen. En mottagning betonar att det inte ingér i ungdomsmottag-
ningens uppdrag att behandla bekréiftad endometrios. Vissa mottagningar
som uppger att de inte har ndgon rutin for bekriftad endometrios har dédremot
lagt till att de foljer regionala medicinska riktlinjer for sjukdomen. Fragan
kan dédrmed ha tolkats olika och 4ven om mottagningen foljer en riktlinje,
behover det nédvandigtvis inte vara deras ’egen”.

Lakarens specialitet pdverkar handldggningen

Av enkétsvaren framgér att sex av tio ungdomsmottagningar har minst en
gynekolog kopplad till verksamheten. Vidare finns allménlidkare vid sex av
tio mottagningar och vid en dryg fjirdedel av mottagningarna arbetar (dven)
andra specialistlikare, till exempel venereolog, psykiatriker samt barn- och
ungdomsspecialist. Sju mottagningar uppger att de inte har nagon lékare pa
plats utan dr tvungna att hdnvisa till extern ldkare, ibland vid annan ort.

Fran ett par héll har fragan tolkats som att de ska uppge vilken specialitet
den ldkare som de hénvisar ungdomen till har, trots att det, som i dessa fall,
ror sig om externa lakare. Det gér inte att utesluta att fler mottagningar tolkat
frdgan pd detta sitt.

Det dr vanligare att de mottagningar som har gynekolog &ven har en rutin
for handldggning av patienter med misstinkt samt bekréiftad endometrios.

Finns gynekolog pé plats behandlas patienten i hdgre utstrackning med
hormonell samt smirtlindrande behandling, framforallt vid misstdnkt endo-
metrios. Finns inte gynekolog pa plats dr det diremot vanligare att patienten
remitteras direkt till en gynekologmottagning, framforallt vid bekriaftad endo-
metrios.

Rutin for barnmorskors handladggning finns ofta

Nir en ungdom eller ung vuxen tar kontakt med ungdomsmottagningen for
funderingar eller besvir dr som regel forsta vardkontakten med en barn-
morska.

Enkitresultatet visar att det &r mycket vanligt att mottagningarna har en
rutin for barnmorskors handldggning av personer med misstinkt endo-
metrios. Vidare har drygt hélften av mottagningarna en skriftlig rutin, medan
en tredjedel har en muntlig rutin.

For de mottagningar som har en rutin pa plats, det vill siga majoriteten, sa
ar det klart vanligast att rutinen anger att barnmorskan ska boka in patienten
till mottagningens ldkare (diagram 38). Det dr vanligare att det ingar i rutinen
att hanvisa patienten till ppenvardsgynekolog dn till vardcentral.

I en dryg fjardedel av fallen uppges dessutom andra atgérder for barnmors-
kan inga i rutinen. Det kan till exempel handla om att ge muntlig information
om sjukdomen. Flera uppger att de behandlar med hormoner i preventivme-
delssyfte men med smaértlindring som 6nskad bonuseffekt. Nagra mottag-
ningar har en rutin for smértbehandling med antiinflammatoriska likemedel
for de patienter som inte har behov av preventivmedel.



Pé frdgan hur barnmorskan agerar utdver rutinen ndmns dessutom bland
annat att de ger rad om ldkemedelsbehandling, ger icke-farmakologisk smért-
behandling (till exempel TENS) samt har ett ndra samarbete med ldkare. Om
patienten dr minderdrig har barnmorskan ibland dven fordldrakontakt.

Diagram 38. Rutinens innehall - barnmorskor vid ungdomsmottagningar
Andelen ungdomsmottagningar som uppger att nedanstdende atgdrder ingéri rutinen
for barnmorskors handldggning av patienter med missténkt endometrios, 2017-2018.
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Totalt 75 mottagningar besvarade enkatfradgan.
Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till ungdomsmottagningar, 2018.

De nio mottagningar som uppger att de inte har ndgon rutin f6r barnmorskans
handliaggning av patienter med misstdnkt endometrios agerar i stort pa
liknande sdtt som de mottagningar dir barnmorskan har en rutin (framgér
inte i diagram 38). Den storsta skillnaden &r att en storre andel vid mottag-
ningar utan en rutin bokar in patienten till ldkare.

Eftersom underlaget dr sa litet i den grupp som svarat att de inte har en
rutin, dr det dock svért att gora réittvisande jdmforelser. Ingen av mottagning-
arna utan en rutin svarar att barnmorskan “avvaktar” eller att ”barnmorskan
traffar aldrig patienter med misstidnkt endometrios” pé foljdfrdgan kring
agerande.

Aven vid dessa mottagningar uppges barnmorskan forskriva preventiv-
medel vid behov, med smaértlindring som bonuseffekt, samt ha nira samver-
kan med ldkaren.

Beddmning av resultat

Resultaten fran Socialstyrelsens enkdt till ungdomsmottagningar visar att de
allra flesta anger att de har traffat unga personer med missténkt eller bekraf-
tad endometrios. Vidare &r det vanligare att ungdomsmottagningarna har en
rutin for ldkares handlaggning vid missténkt &n vid bekréftad endometrios.
Socialstyrelsen menar att det ar viktigt med rutiner for ungdomsmottag-
ningars handldggning av patienter med misstdnkt eller bekriaftad endo-
metrios, eftersom det skapar en kontinuitet och trygghet bade for vardgivaren
och for patienten. Skriftliga rutiner &r att foredra framfor muntliga, eftersom
de inte skiftar i innehall och riskerar att vara personberoende i samma
utstrickning som en muntlig rutin. Oavsett om patienten behandlas av en



gynekolog eller lakare med annan specialistkompetens ér det av storsta vikt
att lakaren agerar skyndsamt och med god kunskap om diagnosen.

Primir behandling, det vill sdga basal hormonell behandling och grundlég-
gande sméartbehandling, kan med fordel initieras redan pd ungdomsmottag-
ningen, och om det inte fungerar kan patienten remitteras vidare till
specialistvard. Att ordinera lakemedelsbehandling pa plats kan innebéra att
patienten mer skyndsamt blir hjélpt.

Det dr dven viktigt att ungdomsmottagningarna har en god tillganglighet,
inklusive den till lakare.

Vidare bedomer Socialstyrelsen att det &r positivt att majoriteten av ung-
domsmottagningarna har en rutin for barnmorskors handldggning av patient-
gruppen, eftersom dessa ofta dr de personer som patienten mater i ett forsta
skede och saledes har en viktig upptickarroll. Pa grund av barnmorskans
centrala roll dr det emellertid viktigt att skriftliga rutiner for barnmorskors
handldggning finns vid samtliga ungdomsmottagningar.

Elevhalsan

Elevhilsans huvudsakliga uppgift ar att verka hélsofrdmjande och forebyg-
gande. Personal som arbetar tillsammans inom elevhélsan utgor ett elev-
hilsoteam. Elevhélsan ska enligt 2 kap. 25 § i skollagen (SFS 2010:800) ha
tillgang till skolldkare, skolskoterska, psykolog och kurator. Dessa profess-
ioner ansvarar for de medicinska, psykologiska och psykosociala insatser
som skolan tillhandahaller.

F& skolskdterskor séiger sig ha stott pd sjukdomen

Totalt sett svarar knappt tvd av tio skolskoterskor att de har kommit i kontakt
med elever med misstidnkt eller bekridftad endometrios under tidsperioden
2017-2018. Sju av tio svarar att de inte har det och Gvriga svarar att de inte
vet. Av gymnasieskolorna svarar en dryg tredjedel att de har kommit i
kontakt med dessa elever, medan endast en dryg tiondel av skolskoterskorna
i grundskolorna uppger sig ha gjort det.

De fé skolskdterskor som uppger sig ha kommit i kontakt med elever med
symtom pa sjukdomen arbetar sdvil i gymnasieskolor, som 1dg-, mellan-
samt hogstadieskolor. Eftersom en del skolskoterskor har svarat for en annan
skola an den tillfragade &r resultaten alltfor osdkra for att kunna gora nagra
indelningar utifran 14g-, mellan- samt hogstadium.

Med tanke pé den laga svarsfrekvensen fran skolorna (44 procent) far
resultaten tolkas med viss forsiktighet och inga definitiva slutsatser gar att
dra kring landets skolskoterskemottagningar dver lag.

Tre av fyra har inte en rutin vid misstankt

endometrios

I diagram 39 framgar att den stora majoriteten av de svarande skolskoterske-
mottagningarna inte har ndgon rutin for handlaggning vid misstinkt endo-
metrios. Bland de som har en rutin dr det néstan tre gdnger sa vanligt med
muntlig som med skriftlig rutin. Det &r ndgot vanligare att det finns rutiner
vid gymnasieskolorna én vid grundskolorna (framgér inte i diagram 39).



Diagram 39. Rutin for handldaggning - elevhalsan
Andelen skolskdterskemottagningar som har en rutin fér handléggning av elever med
misstankt endometrios, 2017-2018. Procent.

10 4

Skriftlig rutin
Muntlig rutin

Saknar rutin
76

= Vetinte

Svarsfrekvens: 884/2028 skolor besvarade enkatfrdgan.
Kalla: Socialstyrelsens enkdt till elevhalsan, 2018.

Vanligast att hanvisa till ungdomsmottagning

Den vanligaste atgirden som anges av skolskoterskemottagningarna med en
rutin for handldggning vid misstdnkt endometrios &r att hanvisa eleven till
ungdomsmottagning (diagram 40). Drygt tre fjirdedelar uppger att de gor
detta, medan i fyra av tio fall ingar hidnvisning till vardcentral 1 rutinen.

Andra atgdrder som uppges inga i rutinen dr bland annat att ge information
om endometrios (till exempel i form av broschyrer) samt hénvisa till barn-
mottagning. I ett fall uppger skolskdterskan att kontakt tas direkt med barn-
morskan pd ungdomsmottagningen, 1 samrdd med eleven.

Pa flera héll agerar skolskoterskan utover det som innefattas av rutinen.
Utdver att 1dmna information om sjukdomen och dess behandling, bade 1
skriftlig, muntlig samt digital form, uppges dven skolskoterskan stotta, lugna
och pa sa vis bekrifta problemet. Nagra brukar tipsa om egenvard i form av
exempelvis virmebehandling, motion samt kostens betydelse. Ibland inform-
eras ldrare, bland annat for att uppméarksamma dem om endometrios och
kopplingen till hog skolfranvaro samt frekventa toalettbesok. Flera uppger
dven att kontakt tas med elevens virdnadshavare.

Mens och menssmaértor uppges fran flera héll ingé i utbildningar och
hélsosamtal, dels pa gruppnivd men dven enskilt.

Att engagemanget dr stort bland dessa skolskoterskor framgéar tydligt. Det
kan exemplifieras genom foljande kommentar frén en av respondenterna:

”Jag &r alltid noga med att fraga flickorna om man har effekt
av det smartstillande preparatet man anvénder. Forklarar att
man ska soka vidare om man inte blir symtomfri. Forklarar att
smdrtan inte dr ndgot man ska acceptera”.

Den klara majoriteten, det vill sdga skolskdterskemottagningar utan rutin for
handldggning, alternativt de som inte vet om de har nigon rutin for handlagg-
ning vid misstinkt endometrios, agerar i det stora hela pa liknande sétt som
vid de mottagningar dér rutin finns pa plats (diagram 40).



Over lag visar resultaten att skolskdterskor vid gymnasieskolor i hogre ut-
strackning héanvisar till ungdomsmottagningar én vad skolskdterskor vid
grundskolor gor (framgar inte 1 diagram 40).

Diagram 40. Rutinens innehall samt agerande ndér en rutin inte finns -
elevhdlsan

Andelen skolskdterskemottagningar som uppger att nedanstdende atgarder ingari
mottagningens rutin fér handldggning av elever med missténkt endometrios, eller att
nedanstdende atgdrder vidtas av skolskdterskan ndr en rutin inte finns, 2017-2018.

Eleven erbjuds fillfallig behandling med
receptfria smdartstilande Idkemedel

Eleven hanvisas till v@rdcentral fér vidare
handldggning

Eleven hanvisas fill gynekologmottagning
for vidare handldggning

Eleven foljs upp efter att ha hdnvisats fill
extern vardgivare

Annat

Eleven bokas in fill skollékaren
Eleven h&nvisas fill ungdomsmottagning
for vidare handldggning
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®Mottagningarmed  OMottagningar utan Procent

rutin fér handldggning  rutin fér handlaggning*

*Aven mottagningar som inte vet om en rutin fér handi&ggning finns ingdr.
Totalt 132 mottagningar med en rutin samt 742 mottagningar utan en rutin besvarade enkatfrdgan.
Kdalla: Socialstyrelsens enkat till elevhélsan, 2018.

Insatserna varierar brett

Skolskoterskemottagningar utan en rutin for handldggning uppger i hogre ut-
strackning dn de med en rutin att de agerar pa annat sétt, utdver de listade
atgirderna i enkitfrigan. Aven bland dessa skolskdterskor finns ett stort
engagemang som gar ut pd att eleven inte ska behdva acceptera smértor.

Andra atgiarder som de uppges vidta dr bland annat att ge information, i
vissa fall anpassad efter elevens kulturella bakgrund. Nédgra hjilper till att
boka tid till extern vardgivare och i ett fall uppges skolskoterskan dven folja
med eleven dit, om denna sa onskar. Vissa hinvisar eleven till barn- och ung-
domsklinik eller till barnmorska. Aven vid mottagningar utan rutin for hand-
laggning dr det vanligt att kontakta elevens virdnadshavare.

Elever med stora besvir har ofta redan fatt hjilp fran annat hall, menar en
skolskoterska. Mer generella insatser, till exempel information om mens och
mensvark, uppges hér inga i hilsosamtalen i arskurs 4 samt arskurs 7. En
skolskoterska uppger i enkéten att ’det finns inte utrymme for den hér typen
av besvar”, da skolan har en skoterskebemanning pa 10 procent, vilket gor att
det inte finns ndgon Oppen mottagning utan endast utrymme for vaccinat-
ioner och baskontroller.



Flera av skolskoterskorna vid mottagningar utan rutin for handliggning
menar att de inte har stott pa ndgon med misstinkt endometrios, vissa med
motiveringen att de jobbar med elever i de yngre drskurserna. Detta hdvdar
bade skolskodterskor som arbetar i lag- samt mellanstadiet. Fragan har fran
manga hall troligtvis tolkats som hur skdterskan agerade nér hen triffade en
elev med misstinkt endometrios. En annan tinkbar tolkning ar att vissa av de
som arbetar med elever 1 de yngre arskurserna, det vill sdga upp till hogsta-
diet, inte har nagon i forvag uttdnkt plan for hur de ska agera eftersom de
anser det alltfor osannolikt att stota pa en elev med symtom pa endometrios i
sitt dagliga arbete.

Beddmning av resultat

Symtom pd endometrios kan uppkomma béde i ett tidigt eller senare skede 1
livet. De flesta far sina forsta symtom i tondren (14). For en del personer
kommer symtomen redan i samband med mensdebuten. I Sverige dr medel-
aldern for mensdebut cirka 13 ar (23, 24), vilket innebér att en person kan
vara bade yngre eller dldre dn den aldern nir mensen intraffar for forsta
gangen. Elevhélsan har hédr en mycket viktig roll som forsta instans med upp-
gift att kunna identifiera elever med misstdnkta symtom och dérefter lotsa
personen vidare till rdtt vard. Fangas dessa elever upp tidigt minskar risken
for vidare sjukdomsutveckling och ddrmed 6kar savil livskvaliteten som
mojligheten att tillgodogora sig en fullvirdig utbildning.

Resultatet fran Socialstyrelsen enkdét till skolskoterskor tyder generellt pa
att fa uppger sig ha stott pa sjukdomen i sitt dagliga arbete. Vidare ar det
ovanligt att rutiner for handldggning av elever med misstidnkt endometrios
finns pé plats, d&ven hos de som arbetar mot de hogsta arskurserna. Déremot
menar skolskoterskor i alla stadier av skolan att de varit i kontakt med sjuk-
domen vid sin mottagning, d&ven om det dr vanligast forekommande i de
hogre arskurserna, samt i gymnasiet.

Socialstyrelsen bedomer att skolskoterskor vid elevhidlsomottagningar
behdver f4 mer kunskap om endometrios och det faktum att symtom pa sjuk-
domen ibland kan debutera redan i samband med forsta menstruationen. Dar-
med Okar mojligheten for personal vid elevhilsan att lattare upptéacka elever
med sjukdomsmisstanke.

Socialstyrelsen anser att elevhilsan behover utveckla rutiner for handlagg-
ning av elever med misstiankt endometrios. Etablerade rutiner innebar ett stod
for skolskoterskan, men dven en tryggare vardkedja for eleven. Skriftliga
rutiner r att foredra framfor muntliga, eftersom de inte skiftar i innehéll och
riskerar att vara personberoende 1 samma utstrickning som en muntlig rutin.

Det ar ocksa viktigt med dialog mellan elevhilsoteamet och ldrare, for att
kunna identifiera elever med hog skolfranvaro, da starka menssmaértor ofta dr
forenligt med franvaro (25, 26).

Det ska inte spela ndgon roll om skolan ér stor eller liten, eller om skolsko-
terskan har en hog nirvaro eller inte — alla elever med sévil misstankt som
redan bekrédftad endometrios har ritt till en god vard.



Fortbildning inom endometrios

I de nationella riktlinjerna finns en rekommendation som séger att patienter i
behov av stdd bor erbjudas tillgang till sjukskoterska eller barnmorska med
kunskap om endometrios. Vidare lyfter riktlinjerna fram att hélso- och sjuk-
vardspersonal rent generellt behdver 6kad kunskap om endometrios, sé att
symtomen pa sjukdomen inte normaliseras, och fler kan fa behandling vid
tidiga symtom. Det minskar risken for svirare symtom och besvir i framti-
den.

For att 6ka sin kompetens och sitt kunnande om endometrios krivs regel-
bunden fortbildning inom omradet. Alla professioner som méter patienter
med missténkt eller bekrdftad endometrios — oavsett om yrkesutovaren ar
verksam inom den specialiserade varden, primérvarden eller vid en elev-
hilsomottagning — gynnas av fortbildning.

For personal inom den icke-specialiserade varden ér fortbildning inom
omradet endometrios viktigt for att kénna sig trygg 1 sitt yrkesutévande och
kunna ge bista mgjliga vard till personer som soker hjdlp. For personal inom
den specialiserade varden — vilka troligtvis har en djupare forkunskap inom
omradet — kan fortbildning ge en mdjlighet att fa ta del av de senaste forsk-
ningsronen och utifran det utveckla sin kompetens och omhéindertagandet av
patientgruppen.

I slutdnden dr det framforallt patienten som gynnas av att personalen
regelbundet fortbildas inom endometrios.

Enkitfrdgor om fortbildning skickades till specialistverksamheter, primér-
véarden och elevhélsan.

Fortbildning for
specialistverksamheternas personal

Fortbildad sjukskdterska eller barnmorska

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden bor
erbjuda personer med endometrios och behov av stod tillging till sjuksko-
terska eller barnmorska med kunskap om endometrios. En sjukskdterska eller
barnmorska med kunskap om endometrios kan, férutom att ge stdd och rad,
vara lanken till Gvriga professioner i endometriosteamet. En sjukskoterska
eller barnmorska kan dven planera for uppfoljning och eventuella fortsatta
vardkontakter utifrdn den enskilda patientens behov. Personer med endo-
metrios kan behdva sddant stod 1 storre eller mindre omfattning under olika
perioder av sin sjukdom.

Socialstyrelsen har tagit fram en indikator som visar andelen av verksam-
heter med akut endometriosvard som har tillgang till sjukskoterska eller
barnmorska med fortbildning inom endometrios. Att méita andelen verksam-
heter med fortbildad personal &r ett tydligt och konkret sitt att undersoka till-
gangen till personal med kunskap inom omradet endometrios. Fortbildningen



skulle ha dgt 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 enkdét till landets kvinnoklini-
ker.

Farre an halften har fortbildad sjukskoterska eller
barnmorska

Resultaten fran enkdten visar att knappt hilften av verksamheterna har till-
gang till sjukskoterska eller barnmorska som under de senaste tre aren
genomgatt fortbildning inom endometrios (diagram 41). I sex regioner saknar
samtliga svarande verksamheter detta helt och héllet. Med det sagt innebér
resultatet inte att sjukskoterskor och barnmorskor med kunskap inom endo-
metrios inte finns vid dessa verksamheter. Daremot har de i sé fall inte fatt
sina kunskaper kring omradet uppdaterade under en relativt ldng tidsperiod.

Tre universitetssjukhus har besvarat fragan, varav tva svarar att de har till-
gang till fortbildad sjukskdterska eller barnmorska. Endast sex av tolv
svarande lanssjukhus samt tva av sju ldnsdelssjukhus har det (framgar inte i
diagram 41).

Vanligaste formen av fortbildning som anges dr enstaka foreldsningar
kring endometrios som hallits pé intern basis. Nagra verksamheter uppger att
den fortbildade personalen har genomgétt mer omfattande fortbildning i form
av heldagskurser eller mer. Dessa har vanligen hallits 1 extern regi.

Diagram 41. Tillgang till fortbildad sjukskoterska eller barnmorska —
kvinnokliniker

Andelen verksamheter som har minst en sjukskoterska eller barnmorska som har
genomgdatt fortbildning inom omrédet endometrios under de tre senaste éren, 2018.

Svarsfrekvens

Norrbotten 100 I 2/2
Dalarna 100 | /1]
Hallond 100 I 1/2
Uppsala 100 | 1/1
Stockholm 100 I 2/ 4
SkGne 67 3/4
Kalmar 50 — 2/2

RIKET 46 | 22/41
Vasterbotten 0 2/2
Vasternorrland 0 2/2
Véstra Gétaland 0 2/4
Blekinge 0 1/1
Jonkdping 0 2/3
Sérmland 0 1/2
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'Svar saknas pd& enkatfrégan.

Uppgift saknas é&ven fr&n Kronoberg, Gotland, Varmliand, Orebro, Gévieborg, Jamtland
Hérjedalen.

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till kvinnokliniker, 2018.



Beddmning av resultat

Knappt hiften av de svarande verksamheterna har tillgdng till fortbildad
sjukskoterska eller barnmorska och i de fall det finns ar det vanligast att fort-
bildningen har bestatt av enstaka foreldsningar 1 &mnet. Denna begrinsade
omfattning av fortbildning ar naturligtvis bittre &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 stdd tillgéng till sjukskdterska eller barnmorska med kunskap om
endometrios dr en hogt prioriterad rekommendation i de nationella rikt-
linjerna. Socialstyrelsen anser dérfor att samtliga verksamheter som har till-
gang till endometriosteam respektive endometrioscentra behover ha sjuksko-
terskor eller barnmorskor som har kunskap inom omrédet for att kunna ge en
s& god omvardnad som méjligt. Atgirden kan leda till minskad oro och dkad
livskvalitet for den enskilde patienten, men sannolikt dven till ett minskat
behov av akuta vardkontakter.

Saledes behdver fler sjukskéterskor och barnmorskor fortbildas inom
endometrios for att utdka och hélla sina kunskaper uppdaterade. Dessutom
behdver omfattningen av den fortbildning som redan tillhandahalls oka, s att
kunskaperna fordjupas.

Fortbildning fér IVF-v&rdens personal
Fyra av totalt tio IVF-kliniker uppger att personalen har deltagit i fortbild-
ning inriktad mot endometrios under de senaste tre aren. Samtliga av dessa
fyra kliniker dr regionsdrivna. Bdde interna foreldsningar och externa kurser
och kongresser nimns som exempel pa fortbildning. Av de som svarar nej
har ndgra 4nd4 kommit i kontakt med information om sjukdomen vid andra
utbildningar och foreldsningar som inte varit just endometriosspecifika.

Pé frdgan om vérdpersonalen vid [VF-kliniken skulle behova ytterligare
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 genomgétt
fortbildning inom endometrios under de senaste tre aren. Daremot vill nédstan
alla kliniker ha ytterligare fortbildning, &ven bland de som redan genomgatt
sadan.

Enligt de nationella riktlinjerna kommer [VF-varden i relativt hog ut-
strackning 1 kontakt med patientgruppen. Sdledes dr uppdaterade kunskaper
om sjukdomen och dess behandling av yttersta vikt. Socialstyrelsen bedomer
att personal vid IVF-kliniker som 1 sitt dagliga arbete mdter personer med
endometrios behover tillging till regelbunden fortbildning inom omradet, for
att kunna ge en sa god vard som mojligt.



Fortbildning for vardcentralernas,
ungdomsmottagningarnas och
elevhdlsans personal

Vérdcentraler

En mindre andel, 15 procent, av de svarande vardcentralerna uppger att vard-
personalen vid deras mottagning deltagit i fortbildning kring endometrios
under de senaste tre aren (tabell 4).

Fortbildningarna som nédmns 4r savél interna som externa och omfatt-
ningen av dem varierar fran heldagsutbildningar till entimmesforeldsningar.
Exempel pa utbildningar och kurser ér allménna priméirvardsutbildningar dir
dmnet tagits upp, Lakemedelskommitténs utbildning om gynekologiska sjuk-
domar och e-kurs om endometrios. En mottagning nimner preventivmedels-
utbildning for vardcentralens barnmorskor. Nagra svarar att de har tillgang
till kollegor med kompetens inom omradet. Om dessa kollegor 1 sin tur har
formedlat sin kunskap vidare till 6vrig personal framgar dock inte alltid av
svaren.

Pa fragan om vardpersonalen vid vardcentralen skulle behova ytterligare
fortbildning svarar knappt hilften ”ja” (tabell 4). En femtedel svarar ’nej”
och 6vriga “’vet inte” (framgar inte i tabell 4).

Av de som svarat ”’ja” dr det bland annat med motiveringen att sjukdomen
ar bortglomd och att symtomen kan vara diffusa. Nagon tycker att likarna
behover fortbildning, en annan menar att personalomséttning gor att fortbild-
ning dr nddvandig. Av de som svarar “’nej” menar nagra att endometrios
redan dr ndgot som personalen dr medvetna om, medan en annan hivdar att
dessa patienter bor utredas av specialister.

Flera verksamheter dr ambivalenta till behovet av fortbildning, bland annat
med motiveringen att primédrvarden har ménga olika diagnoser att hantera,
vilket gor att enskilda sjukdomar inte kan sdrbehandlas med specifika rutiner
och utbildningar som fo6ljd.

Ungdomsmottagningar

Drygt hélften av de mottagningar som svarat pd enkétfrdgan uppger att nagon
eller nagra i personalen deltagit i fortbildning under de senaste tre aren
(tabell 4).

Fortbildningarna som ndmns ar bade interna och externa. Flera mottag-
ningar i Skdne har angivit att de deltagit i framtagande av det regionala vard-
programmet. De har da dven fatt undervisning om vardprogrammet, inklusive
implementering.

Aven hel- och halvdagskurser, enstaka forelisningar, konsultationer,
aktiviteter i samband med remissversionen av Socialstyrelsens nationella
riktlinjer samt kurser anordnade av Svensk forening for Obstetrik och Gyne-
kologi (SFOG) ndmns som exempel pé fortbildningsaktiviteter som mottag-
ningarnas personal deltagit vid. En mottagning som inte deltagit vid fortbild-
ning uttrycker en 6nskan om att deras gynekolog och barnmorska borde fa
detta.



Pé frdgan om personalen vid ungdomsmottagningen skulle behdva
ytterligare fortbildning svarar knappt sju av tio ”’ja” (tabell 4). Drygt tre av
tio svarar ’nej” och en mottagning svarar “vet inte” (framgar inte 1 tabell 4).

Av de som svarat ”’ja” dr det bland annat med argumentet att om ung-
domsmottagningen ska ha uppdrag att sékerstéilla och behandla diagnosen, s
ar det viktigt med fortbildning. Daremot betonas det samtidigt att
ungdomsmottagningarna i dagsldget endast har en upptéckarroll i varden vid
endometrios.

Négon uppger att deras mottagning haller pa att utveckla omhéndertagan-
det och samverkan kring patientgruppen. En mottagning lyfter fram ett behov
av fortbildning frimst hos barnmorskorna. Vissa betonar att nya forsknings-
ron kring sjukdomen &r viktiga att fa ta del av.

Flera anser sig dock ha tillrackliga kunskaper kring sjukdomen i dagsléget,
tack vare tidigare fortbildning samt att de redan foljer regionala flodessche-
man eller vardprogram.

Elevhalsan

En dryg tiondel av skolskoterskorna uppger att ndgon vid mottagningen
genomgatt fortbildning kring endometrios de senaste tre aren (tabell 4).
Knappt tre fjardedelar svarar “nej” och dvriga svarar vet inte”. Det finns
ingen skillnad mellan grundskolor och gymnasieskolor i hur stor andel som
uppger att personalen genomgatt fortbildning (framgar inte i tabell 4).

Flera sager sig ha fatt fortbildning genom deltagande 1 skolskdterske-
kongress, andra via ndtverkstraffar. Nagra har tagit del av digitala utbild-
ningar i form av en film och webbutbildning om endometrios. En skolsko-
terska beréttar att de bjuds in till regelbundna informationstraffar med ung-
domsmottagningen. Aven bland de som svarat nej uppger dock vissa att de
fatt information vid skolskdterskekongress, vilket tyder pé att fragan kring
vad som ridknas som fortbildning har tolkats pa olika sitt.

Pé fragan om personalen vid skolskoterskemottagningen skulle behdva
ytterligare fortbildning kring endometrios svarar sju av tio ’ja” (tabell 4). En
av tio svarar ’nej” och Ovriga svarar att de inte vet. Det dr vanligare att skol-
skoterskor vid gymnasieskolor 6nskar mer fortbildning &n skolskéterskor vid
grundskolor (framgér inte i tabell 4).

Hos de som onskar ytterligare fortbildning dr den generella instéllningen
att det dr bra att halla sig uppdaterad, men nagon betonar dven att det pratas
alltfor lite om endometrios bland skolskoterskor. Nagra menar att fortbild-
ning ar viktigt for att kunna infora rutiner, alternativt forvalta befintliga
handlingsplaner. Flera lag- och mellanstadieskdterskor stéller sig visserligen
positiva till fortbildning, men menar det att det &r av hogre relevans for den
som arbetar 1 hogstadiet och uppat.

Bland de som anser att ytterligare fortbildning inte dr nodvéndig ar ett
vanligt argument att eleverna ar alltfor unga, det vill séga gar i l14g- och
mellanstadiet. Vidare anser sig flera redan ha tillrdckliga kunskaper, medan
andra helt enkelt inte tycker att det &r relevant for deras arbete. Ndgon menar
att ”skolhilsovarden &r forebyggande och hélsofrdmjande”, medan en annan
kommenterar att det ”finns mycket annat som gér fore en sddan utbildning”.



Tabell 4. Fortbildning — primérvard och elevhdalsa

Andelen verksamheter ddr négon eller négra i personalen har deltagit i fortbildning inriktad
mot endometrios de senaste tre &ren, samt andelen verksamheter som anser att personalen
behdver ytterligare fortbildning inom endometrios, 2018. Procent.

Verksamhet Deltagit i fortbildning’ E Ve

fortbildning?
Vardcentraler 15 46
Ungdomsmottagningar 55 65
Elevhdalsan 12 69

Svarsfrekvens: v@rdcentraler 123/382, ungdomsmottagningar 82/145, elevhdlsan 880/2028
2Svarsfrekvens: vardcentraler 123/382 , ungdomsmottagningar 83/145, elevhdlsan 878/2028
Kalla: Socialstyrelsens enkater till vérdcentraler, ungdomsmottagningar samt elevhdlsan, 2018.

Beddmning av resultat

Socialstyrelsens enkdéter till vArdcentraler, ungdomsmottagningar och elev-
hélsan visar att mojligheten till fortbildning varierar for personal som kan
komma i kontakt med personer med missténkt eller bekridftad endometrios.
Generellt sett har verksamheterna i1 begransad utstrackning deltagit i fortbild-
ning, ddremot finns det 6ver lag en tydlig 6nskan att 4 ytterligare fortbild-
ning inom omradet.

Enligt de nationella riktlinjerna &r vardcentraler, ungdomsmottagningar
och elevhélsa viktiga medaktorer i vard vid endometrios och darfor ar det
relevant med ett gott kunskapsldge hos de yrkesutdvare som kommer i
kontakt med personer med misstinkt eller bekréiftad sjukdom.

Kunskaper om endometrios dr en farskvara som kontinuerligt méste hallas
uppdaterad. Bristande kunskap om exempelvis symtombild och debutalder
oOkar risken for att viktiga symtom missas och att behandling uteblir, alterna-
tivt ges felaktigt. Ddrmed riskerar vardgivaren att inte kunna tillimpa god
och patientsdker — eller for den delen hélsofrdmjande — vérd.

Socialstyrelsen bedomer att samtlig personal som kommer i kontakt med
personer med missténkt eller bekrédftad endometrios behdver ha mojlighet att
tillgodogora sig samt upprétthalla kunskaper inom omréadet. Detta géller
inom savél primirvard som elevhilsa.

Socialstyrelsen ser framforallt stora brister 1 fortbildningsmdjligheter for
personal vid vardcentraler samt skolskdterskemottagningar. Gemensamt for
dessa ar att de bagge har manga olika diagnoser och besvir att mota och
hantera. Med tanke pa att ménga inom dessa verksamheter dock uttrycker ett
behov av ytterligare fortbildning inom endometrios, torde detta vara ett prio-
riterat omrade.



Patientdelakfighet

Endometrios paverkar individen bade pa ett fysiskt och psykiskt plan.
Smaértorna kan leda till somnsvarigheter och energiloshet, vilket i sin tur kan
paverka det psykiska mdendet negativt. Dessutom kan kénslan av att ens
problem inte tas pa allvar eller oro for hur sjukdomen kommer péverka ens
framtid kdnnas betungande. For en person med endometrios kan det vara
svart att 1 samma utstrdckning som “friska” individer delta i sociala aktivite-
ter, vilket kan skapa en kénsla av isolering. Studier har visat att personer med
endometrios har en livskvalitet som paverkas negativt av sjukdomen (11, 27).
Det dr viktigt att vardpersonal kanner till diagnosen och dess symtombild,
men dven den psykiska belastning som tillstindet medfor hos patienten.
Bemotandet och samtalet behdver ske utifrdn den enskilda patientens forut-
séttningar, med hinsyn till bland annat levnadsvillkor och alder. I de nation-
ella riktlinjerna betonas vikten av patientdelaktighet, som en del av en god
vérd vid endometrios.

Bedomning av livskvalitet

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden kan
erbjuda bedomning av livskvalitet med formuldret Endometriosis Health Pro-
file (EHP-30) till personer med endometrios. Livskvalitet &r en persons sam-
lade upplevelse av sin livssituation och livskvaliteten kan métas med hjilp av
enkéter. EHP-30 dr en validerad endometriosspecifik enkét som finns i
svensk oversittning. EHP-30 &r kénslig for forandring och kan anvindas for
att utvirdera hur enskilda patienter upplever effekten av olika vardinsatser.
Den kan @ven anvindas for kvalitetssdkring av den vard som ges.

Socialstyrelsen har tagit fram en indikator som visar andelen av verksam-
heter med akut endometriosvard som rutinméssigt anvander EHP-30 for att
mita livskvalitet hos personer med endometrios.

Underlag till indikatorn har samlats in via en enkat till landets kvinnoklini-
ker.

Ytterst f& anv&nder EHP-30 rutinmdassigt

Resultatet visar att endast Uppsala rutinmissigt anviander formuldret EHP-30
for att méta livskvalitet hos personer med endometrios. De flesta eller alla
endometriospatienter fyller i formuléret, enligt verksamheten. Tre verksam-
heter som &r beldgna 1 Stockholm respektive Vistra Gotaland uppger att det
finns planer pa att infora formuléret. En verksamhet i Vésternorrland uppger
att formuldret anvédnds 1 forskningssammanhang.



Beddmning av resultat

Alla verksamheter utom en svarar att de inte anvdander formulidret EHP-30 pa
rutinmaissig basis, for att méta och pa sé sétt dven folja upp livskvalitet hos
patienter med endometrios. Formuléret anvénds visserligen i forskningssam-
manhang av en verksamhet och nagra andra har planer pa att infora formulé-
ret i sitt arbete med patientgruppen.

Bedomning av livskvalitet med hjdlp av EHP-30 dr en rekommendation i
de nationella riktlinjerna. Socialstyrelsen anser att det ar till nytta for bade
vardgivaren samt den enskilda patienten om fler verksamheter som har till-
gang till endometriosteam infor livskvalitetsmitning med detta
endometriosspecifika formulér.

For patienten innebér denna atgéard 6kad delaktighet 1 vArden och en
mojlighet att kunna utvardera effekten av behandling tillsammans med vard-
givaren. For vardgivaren innebér rutinméssig matning av patientens
livskvalitet en mojlighet till kvalitetssakring och utveckling av den vard som
bedrivs.

Patientutbildningar

I de nationella riktlinjerna betonas att personer med missténkt eller bekraftad
endometrios behdver information for att kunna vara delaktiga 1 sin behand-
ling.

Ett sdtt att ge information dr genom utbildningar. Patientutbildningar om
endometrios syftar till att 6ka patientens kunskap om sjukdomen och ger
dven en mdjlighet att fa trdffa andra 1 samma situation. Genom 6kad kunskap
om sjukdomsforlopp och olika behandlingsalternativ far en person med endo-
metrios fler verktyg att hantera sin sjukdom. Det kan 1 sin tur leda till 6kad
livskvalitet pa ett fysiskt, psykiskt och socialt plan.

En enkétfrdga om patientutbildningar hade erbjudits skickades till landets
kvinnokliniker.

Ovanligt med patientutbildningar

Resultatet 1 diagram 42 visar att endast en knapp femtedel av verksamheterna
har erbjudit patientutbildningar om endometrios under 2017 och framat. Tre
av de totalt fem verksamheter som uppger att de erbjuder patientutbildningar
tillhor universitetssjukhus (framgér inte i diagram 42).

For de som har patientutbildningar pa plats framgar inte av enkétfragan
vad som ingdr i just deras utbud. Andra ndmner utbildningar som inte utgar
fran kvinnokliniken, utan genom andra aktorer. Sa &r till exempel fallet i
Norrbotten, dir patienter erbjuds utbildning i smérthantering via smértrehabi-
literingen.

Aven om det i dagsliget inte #r sirskilt utbrett med patientutbildningar s&
finns pa en del hall planer pé att infora det. Lanssjukhuset Kalmar uppger att
de haller pa att bygga upp en digital endometriosutbildning for patienterna.



Diagram 42. Patientutbildningar - kvinnokliniker

Andelen verksamheter som har erbjudit patientutbildningar om endometrios, 2017-
2018.

Svarsfrekvens
Uppsala 100 e 1/1
JOnkdping 50 — 2/3
Stockholm 50 I 2/4
Vdéstra Gotaland 33 3/4
Skdne 33 I 3/4
RIKET 19 26/41
Norrbotten 0 2/2
Vdasterbotten 0 2/2
Vdasternorrland 0 2/2
Dalarna 0 1/1
Vastmanland 0 /1
Halland 0 2/2
Blekinge 0 1/1
Kalmar 0 2/2
Ostergdtland 0 1/2
Sérmland 0 1/2
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Uppgift saknas frén Kronoberg, Gotland, Varmland, Orebro, Gévieborg, J&mtland Héariedalen.
Kdalla: Socialstyrelsens enkdat till kvinnokliniker, 2018.

Beddmning av resultat

Patientutbildningar ar viktiga av flera anledningar, dels ger de personer med
endometrios kunskap om sin sjukdom, dels innebér de dven en mdjlighet att
fa traffa andra i liknande situation. Pa s vis kan patienten béttre ta kom-
mando Over sin egen situation och hitta strategier att hantera de utmaningar
sjukdomen medfor.

Att dessutom vara i ett ssmmanhang dir flera med liknande problematik
samlas och utbyter erfarenheter dr starkande och kan 6ka livskvaliteten. Sak-
nas resurser att kunna erbjuda fysiska triffar dr digitala 16sningar ett alterna-
tiv, men da far patienten a andra sidan inte samma mojlighet att i verkliga
livet” fa traffa andra personer i liknande situation.

Niér de nationella riktlinjerna har fatt bredare genomslag har Socialstyrel-
sen forhoppning om att det kommer att hallas patientutbildningar om endo-
metrios vid samtliga verksamheter som har tillgdng till endometriosteam,
som en del av en god och jamlik vard.
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