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Forord

I dessa nationella riktlinjer ger Socialstyrelsen rekommendationer om véard
vid endometrios.

Syftet med riktlinjerna ar bade att stimulera anvéindandet av vetenskapligt
utvirderade och effektiva atgérder inom detta omrade, och vara ett underlag
for 6ppna och systematiska prioriteringar inom hélso- och sjukvarden. Rikt-
linjerna riktar sig framst till politiker, tjanstemén och verksamhetschefer.
Andra viktiga mottagare ar yrkesverksamma inom hélso- och sjukvarden.

Rekommendationerna bor paverka resursfordelningen inom hélso- och
sjukvarden pa sa sitt att forhallandevis mer resurser fordelas till hogt priori-
terade tillstand och atgérder an till dem som har fatt 14g prioritet.

En viktig del av riktlinjerna ar Socialstyrelsens indikatorer for uppfoljning.
Indikatorerna utgér frdn rekommendationerna i riktlinjerna samt olika
aspekter av god vérd.

Det hér dr en remissversion av riktlinjerna. Syftet med att publicera en
remissversion &r att ge mdjlighet for alla intressenter att i en bred och 6ppen
process diskutera och komma med synpunkter pa Socialstyrelsens bedom-
ningar och rekommendationer, innan vi tar slutlig stallning.

Efter publiceringen kommer Socialstyrelsen att medverka i ett antal reg-
ionala seminarier for beslutsfattare och andra berdrda. Pa seminarierna har
sjukvérdsregionerna och landstingen mojlighet att bland annat redovisa sina
analyser av vilka organisatoriska och ekonomiska konsekvenser riktlinjerna
kommer att innebéra for dem. Dessa analyser blir sedan en del av underlaget
till Socialstyrelsens slutliga analys och bedomning av konsekvenserna.
Landsting, intresseorganisationer, yrkesforeningar, privata vard- och om-
sorgsgivare och andra kan ocksa ldmna skriftliga synpunkter pé riktlinjerna
till Socialstyrelsen, senast den 31 maj 2018. Den slutliga versionen kommer
att publiceras i slutet av 2018.

Projektledare for riktlinjerna pd Socialstyrelsen har varit Elisabeth Eidem
och ansvarig enhetschef Mattias Fredricson. Socialstyrelsen vill tacka alla
som med stort engagemang och expertkunnande har deltagit 1 arbetet med
riktlinjerna.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Dessa nationella riktlinjer ger reckommendationer om vard vid endometrios.
De omfattar bland annat insatser vid tidiga symtom, diagnostik, farmakolo-
gisk, icke-farmakologisk och kirurgisk behandling, graviditetsrelaterad
smértlindring, uppfoljning och betydelsen av ett multiprofessionellt omhén-
dertagande.

Endometrios drabbar uppskattningsvis upp till var tionde kvinna 1 fertil
alder, vilket innebar att ungefir 250 000 svenska kvinnor har sjukdomen.
Det forsta tecknet pa endometrios dr ofta svar mensvérk. Ytterligare symtom
kan exempelvis vara besvir fran urinvigarna, smérta vid tarmtomning, djup
samlagssmadrta eller ofrivillig barnldshet. Sjukdomen har en varierande sva-
righetsgrad och symtom. For ménga personertar det lang tid att f4 en diagnos,
framfor allt om symtomen debuterar i tondren.

Hailso- och sjukvarden behover 6kad kunskap sa att symtomen inte norma-
liseras och fler tidigt kan fa tillgang till grundldggande behandling, vilket i
sin tur minskar risken for mer uttalade symtom och besvér i framtiden

For de flesta personer som har endometrios och smaérta dr den grund-
laggande behandlingen tillrdcklig, men vissa har dnda smérta och andra
besvir. De behover ytterligare insatser, och sjukdomen kan da ockséa bekraf-
tas med lampliga diagnostiska metoder. Kompletterade tilldiggsbehandling,
bade farmakologisk och icke-farmakologisk, dr ocksé centralt nir den grund-
laggande smértbehandlingen inte ger tillrdcklig lindring. Vid endometrios ar
det viktigt med en individualiserad och systematisk smértbehandling i olika
steg beroende pa smarttillstandets karaktar och forekomsten av andra symtom.

Patienterna kan behdva tillgang till rdd och stod fran sjukskoterska eller
barnmorska med kunskap om endometrios for att minska problem med oro,
forbattra livskvaliteten och minska behovet av akuta virdbesok.

Personer med endometrios aterfinns pa samtliga vardnivaer, fran primér-
vérd till hogspecialiserad vérd, vilket stéller krav pd samordning av varden.
Pé négra stillen i landet har hilso- och sjukvarden organiserat sig i endo-
metriosteam. Ett multiprofessionellt omhéndertagande ar sérskilt viktigt for
personer med svarbehandlad smértproblematik, andra endometriosrelaterade
besvir eller annan samsjuklighet.

Langvarig smarta vid endometrios kan leda till sekundira tillstind som
paverkar muskler och skelett. Aterkommande smirta kan dven leda till att
personen undviker smartsam fysisk aktivitet. Rorelserelaterad smérta kan
vara svar att lindra med farmakologisk smaértlindring och kréver andra
insatser med stod av fysioterapeut.

Halso- och sjukvérden behdver samordna och strukturerat folja upp vard
och behandling for personer med endometrios, sérskilt for personer med
svarbehandlad smirtproblematik eller samsjuklighet med andra somatiska
eller psykiatriska sjukdomar.

Riktlinjernas rekommendationer ger vigledning for beslut pd gruppniva
och riktar sig framst till politiker, tjinstemén och verksamhetschefer inom
hélso- och sjukvarden. De kan bland annat anvdndas som underlag for
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resursfordelning utifrdn 6ppna och systematiska prioriteringar. Riktlinjerna
innehéller darfor 4ven bedomningar av hur kostnader och organisation kan
paverkas om rekommendationerna infors, utifrdn en bild hur verksamheterna
bedrivs pé nationell nivd 1 dag.

Endometrios medfor stora kostnader for samhéllet, bade direkta kostnader
for hélso- och sjukvarden och indirekta kostnader i form av arbetsbortfall.
Sammanfattningsvis innebér dessa riktlinjer att mer resurser behdver tillforas
varden vid endometrios pa kort sikt. Rekommendationerna forviantas dock
oka kvaliteten pa varden for kvinnor med endometrios sé att akuta vard-
besdk, inldggningar och sjukskrivningar minskar. Detta medfor i sé fall
lagre kostnader pa lang sikt.

For att Socialstyrelsen ska kunna f6lja upp tilldmpningen av rekommen-
dationerna i de nationella riktlinjerna har det tagits fram 14 indikatorer
som speglar ett urval av rekommendationerna och dirmed olika aspekter av
god vard. De allra flesta &r utvecklingsindikatorer, eftersom det idag saknas
nationella kvalitetsregister. Rekommendationerna técker inte alla aspekter
av god vard och omsorg for den hir patientgruppen. Darfor har myndigheten
har @ven tagit fram dvergripande indikatorer, som till exempel &lder vid
forsta diagnostillfille och tickningsgrad i kvalitetsregister.

I den kommande utvérderingen, som kan sdgas vara en baslinjeutvirde-
ring, kommer Socialstyrelsen att beskriva i vilken man landstingen jobbar i
enlighet med rekommendationerna, samt belysa olika aspekter av god vard.
Resultatet av utvirderingen kan sedan ge underlag for forbattringsarbeten
inom hilso- och sjukvarden.

Detta dr en remissversion av riktlinjerna. En slutlig version publiceras
i slutet av 2018.
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Inledning

Dessa riktlinjer ger rekommendationer om atgérder vid endometrios. Riktlin-
jerna omfattar rekommendationer med atgiarder inom diagnostik, behandling
och omvérdnad. Det hdr dokumentet — Stod for styrning och ledning — inne-
haller foljande delar:

* Rekommendationerna ur Nationella riktlinjer for vard vid endometrios.

* En analys av nigra av rekommendationernas ekonomiska och organisato-
riska konsekvenser.

* Indikatorer for att folja upp hélso- och sjukvardens resultat och processer
vid vard av endometrios.

* En diskussion om jdmlik véard, etiska aspekter samt vikten av att informera
och gora patienten delaktig.

Stod for styrning och ledning ér endast en del av de fullstdndiga riktlinjerna.
Andra delar &r bland annat kunskapsunderlaget for samtliga cirka 42 rekom-
mendationer och en tillstinds- och dtgéirdslista. De fullstidndiga riktlinjerna
finns pa www.socialstyrelsen.se/nationellariktlinjer.

Socialstyrelsens riktlinjeuppdrag

Socialstyrelsen utarbetar kunskapsbaserade nationella riktlinjer for god vard
och omsorg inom de omraden dér vadrden och omsorgen tar stora resurser i
ansprak. Riktlinjerna fokuserar i forsta hand pa fragestéllningar dir behovet
av vigledning ar sérskilt stort.

Riktlinjerna ska bidra till att hidlso- och sjukvardens resurser anvénds
effektivt, fordelas efter befolkningens behov samt styrs av systematiska och
Oppna prioriteringsbeslut. Syftet &r att hoja kvaliteten i1 hdlso- och sjukvarden
genom att ritt atgird anvinds for ritt patientgrupp eller grupp av brukare.
Malet ar att bidra till att patienterna far en jidmlik och god vard.

Utgangspunkten for riktlinjerna r propositionen Prioriteringar i hélso-
och sjukvarden (prop. 1996/97:60). I denna framgar det att prioriteringar
inom hélso- och sjukvéarden ska utgd fran tre etiska grundprinciper: médnni-
skovirdesprincipen, behovs- och solidaritetsprincipen och kostnadseffektivi-
tetsprincipen.

Socialstyrelsen har fatt i regeringsuppdrag att ta fram nationella riktlinjer
for vard vid endometrios. Bakgrunden till uppdraget dr regeringens strategi
for att forebygga och behandla kvinnors hélsa samt den forstudie som Social-
styrelsen genomforde under 2015 [1].

Anvandning och mottagare

Riktlinjernas rekommendationer ska ge vigledning for beslut pa gruppniva i
lednings- och styrningsfragor. De kan till exempel vara underlag vid fordel-
ning av resurser eller nir varden ska éndra ett arbetssétt eller en organisation.

NATIONELLA RIKTLINJER FOR VARD VID ENDOMETRIOS
SOCIALSTYRELSEN


http://www.socialstyrelsen.se/nationellariktlinjer

De kan ocksa vara underlag nir hilso- och sjukvarden tar fram regionala och
lokala vardprogram.

Rekommendationerna kan d@ven ge hélso- och sjukvéardspersonal vigled-
ning i beslut som géller enskilda personer. Utdver rekommendationerna
maste hélso- och sjukvardspersonalen ta hénsyn till lagar och regler, indivi-
dens sérskilda forutsittningar och 6nskemal samt den egna professionella
expertisen.

De primira malgrupperna for riktlinjerna ar beslutsfattare inom hilso- och
sjukvarden sdsom politiker, tjinstemdn och verksamhetschefer. Andra viktiga
mottagare dr kliniskt yrkesverksamma personer inom hilso- och sjukvéarden.

Remissversion dppnar for diskussion

Detta dr en remissversion av nationella riktlinjer for vard vid endometrios.
Syftet med att publicera en remissversion dr att ge mojlighet for alla intres-
senter att i en bred och 6ppen process diskutera och komma med synpunkter
péa Socialstyrelsens rekommendationer.

Efter publiceringen kommer Socialstyrelsen att medverka i regionala semi-
narier for att landstingen och sjukvérdsregionerna ska & mdjlighet att disku-
tera hur rekommendationerna paverkar dagens vard. Det kan bland annat
handla om vilka ekonomiska eller organisatoriska konsekvenser som rekom-
mendationerna far. Dessa analyser utgor sedan en del av underlaget till Soci-
alstyrelsens slutliga analys och beddmning av konsekvenserna.

Den slutliga versionen av riktlinjerna kommer att publiceras i slutet av
2018.

Avgransning

Dessa nya riktlinjer har tagits fram pa uppdrag av regeringen och ar en del
av satsningen pa kvinnors hilsa. Regeringsuppdraget innefattade att ta fram
rekommendationer for maximalt 50 fragestillningar, vilket har paverkat rikt-
linjernas omfattning.

Avgriansningen utgér i huvudsak fran halso- och sjukvardens aktuella be-
hov av végledning. Nationella riktlinjer for vard vid endometrios omfattar
rekommendationer inom organisation, diagnostik, behandling och omvard-
nad. Riktlinjerna ar inte heltickande utan omfattar ett urval av frdgor inom
varje omrade dir det finns praxisskillnader eller dér behovet av kvalitets-
utveckling bedoms vara stort. Det finns ménga atgérder som inte ingér i rikt-
linjerna men som hélso- och sjukvarden dndé bor erbjuda. Fragestillningar
dar det finns foreskrifter eller andra typer av vigledningar fran Socialstyrel-
sen eller andra myndigheter ingar inte heller i riktlinjerna.

Riktlinjernas rekommendationer &r inte specificerade i aldersgrupper utan
tillstanden ar utformade efter omfattningen av symtom.

Endometrios hos kvinnor i klimakteriet diskuteras inte dé& det &r relativt
ovanligt och vdgledningsbehovet bedoms vara litet.
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Adenomyos &r en form av endometrios dér livmoderslemhinnan vixer inne
i livmodermuskulaturen. Tillstandet omfattas inte av riktlinjerna da végled-
ningsbehovet bedomts vara begrénsat. Endometrios kan dven finnas pa ovan-
liga delar av kroppen men behandling av detta berors inte i riktlinjerna.

En del personer med endometrios har svarighet att bli gravida. I dessa
riktlinjer dr fokus endast pa smértlindring 1 samband med graviditetsonskan.
Behandling vid infertilitet dr viktig men &r inte specifik for personer med
endometrios.

Endometrios och dértill kopplade symtom sasom smaérta kan bli en pé-
taglig kroppslig och psykisk belastning som kan utlosa eller forvirra olika
psykiatriska tillstdnd som angest och depression. Detta berdrs inte i denna
riktlinje men finns i Nationella riktlinjer for vdrd vid depression och dngest-
syndrom.

Psykisk och somatisk samsjuklighet komplicerar ofta handldggningen av
endometrios och dartill relaterade symtom. Denna komplexa problematik

berors bara delvis i denna riktlinje.

Samverkan med andra aktorer

I arbetet med att ta fram dessa riktlinjer har Socialstyrelsen samarbetat med
Statens beredning for medicinsk och social utvirdering (SBU). SBU har tagit
fram kunskapsunderlag for ndgra av rekommendationerna.

Forutom dessa myndigheter har foretrddare for sjukvardshuvudmaénnen,
patientforeningar, specialist- och professionsforeningar och andra intresse-
organisationer och medicinskt sakkunniga medverkat. Sjukvardshuvudméin-
nen har genom Nationella samordningsgruppen for kunskapsstyrning (NSK)
nominerat experter till prioriteringsarbetet och forberett de regionala semi-
narier som ordnas efter publiceringen av remissversionen av riktlinjerna.

Om endometrios

Endometrios drabbar uppskattningsvis upp till var tionde kvinna i fertil alder
vilket innebar att ungefar 250 000 svenska kvinnor dr drabbade. Sjukdomen
medfor stora kostnader for samhallet, bade i form av direkta kostnader for
hélso- och sjukvéarden och indirekta kostnader i form av arbetsbortfall. Tidigt
insatt behandling av pévisad eller misstdnkt endometrios dr sannolikt av stor
betydelse for bevarande av fertiliteten och for att motverka risken att ut-
veckla kronisk smirta.

Endometrios innebdr att en livmoderslemhinna vixer utanfor livmoderha-
lan. Nér livmoderslemhinnan véxer pd ndgon annan plats irriterar den och
triggar igang ett inflammatoriskt svar fran omgivande vivnad. Endometrios
kan alltsd betraktas som en inflammatorisk sjukdom. Den inflammation som
triggas igdng kan i sin tur leda till en mingd olika symtom och problem.

Smarta och andra symtom

Smarta dr som regel det mest patagliga symtomet vid endometrios. Det forsta
tecknet pad endometrios &r ofta svar mensviark som borjar nagra dagar fore
mensstart och dr som vérst under de forsta 2-3 dagarna av menstruationen.
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Smirtan &r i regel mycket intensiv med smartutstralning i rygg, underliv och
ben. Hos en del individer borjar smértan breda ut sig 6ver tid, sa att det blir
fler och fler dagar med smaértor. Den hér processen kan leda till en konstant
smirta som inte ldngre tydligt foljer menstruationscykeln. Processen, som
kallas smartsensitisering, kan leda till ett kroniskt smartsyndrom som é&r en
sjukdom i sig. De som utvecklat ett kroniskt smértsyndrom kan ha smértor
daven om endometriossjukdomen &r védlbehandlad.

Endometrios kan orsaka en ldng rad symtom sdsom djup samlagssmarta,
problem med urinblésan, smérta vid tarmtomning och kronisk buk- och béck-
ensmaérta. Graden av symtom é&r inte helt tydligt relaterat till utbredning eller
méngd av endometrioslesioner. Djup endometrios leder som regel till smértor.

Ostrogenberoende sjukdom

Endometrios ir en dstrogenberoende sjukdom. Aggstockarna producerar
Ostrogen och dessutom progesteron. Hormonproduktionen varierar under
menstruationscykeln vilket triggar den normala menstruationsblodningen och
den blodning som uppkommer i endometrioslesionerna. Blodningen triggar
ocksé den inflammatoriska aktiviteten vilket gor att de symtom som endo-
metriosen ger som regel dr mest uttalade strax fore och i borjan av menstrua-
tionen.

Olika typer av endometrios

Den vanligaste typen av endometrios véxer ganska ytligt i bukhinnan, som
regel i den del av nedre delen av buken som kallas lilla backenet.

En annan typ av endometrios véxer infiltrativt pa djupet in 1 till exempel
tarm, bickenvigg eller urinbldsa. Den typen av endometrios dr mer aggressiv
och kan leda till organskador sdsom permanent njurskada, tarmfortrangning
och svéra besvir fran urinblasan. Ovarialendometriom, dven kallat endo-
metrioscysta, dr en cysta pa eller i dggstocken. Mindre vanliga lokalisationer
ar blindtarm, bukvigg, ljumskar, navel och lunga, men endometrios kan hitt-
tas i princip var som helst i kroppen.

Fertilitet

Forutom smirta kan endometrios bidra till svarigheter att bli gravid. Det sker
sannolikt pa flera nivier. Sammanvéaxningar med storning av dggledarfunk-
tionen dr en, men sannolikt paverkar ocksa den inflammatoriska miljon i lilla
bickenet dggledarna negativt. Det dr vanligt att hitta endometrios hos kvin-
nor som soker for infertilitet.

Utredning och behandling

Det finns ingen enskild klinisk undersokning eller metod som kan sdkerstélla
att en individ har endometrios. Diagnosen stélls pa basen av patientens sjuk-
domshistoria, symtom och eventuella fynd vid en gynekologisk undersok-
ning. Ibland kan ocksa effekten av en given behandling bidra till bedom-
ningen. Det forekommer att man vid utredning utfor ultraljudsundersokning,
diagnostisk titthalsoperation (laparoskopi) och MRT-undersokning (magnet-
resonanstomografi).
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Det finns flera olika typer av behandling — hormonell behandling, smértbe-
handling, icke-farmakologisk behandling och kirurgisk behandling. Effekten
av all typ av behandling dr individuell, en del personer blir symtomfria me-
dan andra inte blir hjdlpta alls eller fir dterkommande symtom inom nagra
manader. Upp till 50 procent far tillbaka sina symtom inom fem ar efter oper-
ation.

Vid endometrios kan det dven vara aktuellt med behandling for psykiska
besvir som orsakas av sjukdomen, och behandling for infertilitet.

Hur ser varden vid endometrios ut?

Endometrios &r en vanlig sjukdom med varierande svarighetsgrad och sym-
tom vilket innebér att personer med endometrios aterfinns pa samtliga vard-
nivéer, fran primarvard till hgspecialiserad vard.

Ett stort problem &r att de symtom som personer med endometrios soker
for ofta misstolkas som symtom pa andra sjukdomar. Detta leder inte séllan
till utredningar av bland annat urinvégar och tarm som oftast inte visar nagra
avvikelser. I virsta fall friskforklaras personen eller far nagon symtomdia-
gnos som till exempel irritable bowel syndrome (IBS) utan att utredningen
drivs vidare trots att symtomen kvarstar. Att symtomen misstolkas beror pa
okunskap om endometrios hos bade den som sdker och hos dem i varden.

Barn och unga och deras vardnadshavare vinder sig ofta till elevhilsan,
ungdomsmottagningar och vardcentraler som forsta instans. Unga som soker
skolhilsa eller ungdomsmottagningar pa grund av endometriosrelaterade
symtom avfdrdas ofta som att det &r normalt att ha ont vid mens och att sam-
lag gor ont i borjan. Denna normalisering av ibland mycket svara smartor
leder till fordrojd diagnos och behandling, vilket 6kar risken for att langvarig
smdrta utvecklas, och sannolikt ocksa att fertiliteten paverkas negativt. Vid
misstanke om endometrios ér det viktigt att tidigt initiera hormonell behand-
ling. Ofta riacker det. En utbredd medvetenhet om tillstaindet dr nddvandig pa
den priméra vérdnivn for att tidigt fainga upp de flickor och kvinnor som har
symtom forenliga med endometrios.

De flesta med symtomgivande endometrios kan skotas av gynekolog i
oppenvard eller av allménldkare med kunskap inom omradet. En kontakt med
kontinuitet utifran patientens behov dr 6nskvérd. Att hitta optimal behandling
ar en process som ibland ar tidskrdvande och behovet av vard kan variera
over tid. En del kommer behdva operation for diagnostik eller i behandlande
syfte. En del personer med endometrios kan tidvis ha sa svara sméirtor att
akut sjukvard behdvs. Kirurgi och akutsjukvérd ges vanligen via den gyneko-
logiska slutenvarden.

De mer komplicerade fallen med avancerad smértproblematik eller i fall
med somatisk eller psykiatrisk samsjuklighet behover behandlas multipro-
fessionellt. P4 nagra stéllen 1 landet har hélso- och sjukvarden organiserat sig
i endometriosteam och ett fatal endometrioscentrum. Dessa erbjuder mojlig-
het till optimerat omhéndertagande inkluderande medicinsk och kirurgisk
behandling. Teamets utseende varierar utifran forutsittningarna pa kliniken.
Den hogsta vardnivan utgors av endometrioscentrum dér det ocksa kan bedri-
vas forskning och undervisning.
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En del personer med endometrios har svarighet att bli gravida och kan
behova hjilp med assisterad befruktning (IVF). Studier visar att
30—40 procent av de par som soker pa grund av ofrivillig barnloshet soker
pa grund av endometrios. Det innebér att betydande resurser liggs pa endo-
metriosrelaterad barnloshet.

Malet med all behandling vid missténkt eller verifierad endometrios ar att
personen ska ha en god funktionsniva med tolererbara symtom utan alltfor
patagliga biverkningar av behandlingen. For personer med uttalade symtom
syftar behandling inte bara till hanterbara symtom utan ocksa till atergang till
studier, arbete eller annan sysselséttning samt atervunnen social funktion och
livskvalitet. For att uppna detta kravs en béttre kunskap om endometrios hos
allménheten, god kompetens hos vardgivare, multiprofessionella team for
omhéndertagande av de mer avancerade fallen, mdjlighet till rehabiliterande
insatser for de med mest komplicerad problematik, samt ett gott samarbete
mellan sluten- och 6ppenvard. I dag varierar tillgangen pa kompetenta endo-
metriosspecialister, smartspecialister och smértrehabilitering avsevért mellan
olika delar av landet, och tillgangen till lika vard 6ver hela landet behover
tillgodoses.

Nationella utvarderingar

For att folja upp tillimpningen av rekommendationerna i de nationella rikt-
linjerna inom virden och omsorgen genomfor Socialstyrelsen utvérderingar.
Syftet med utvirderingarna &r att belysa i vilken man rekommendationerna
fdr genomslag, men dven att belysa kvaliteten 1 vdrden och omsorgen.

Resultaten fran utvarderingarna kan till exempel ge information om vél-
fungerande omréden sévil som forbattringsomraden inom varden och om-
sorgen. Utvérderingar kan ocksa utgdra underlag for framtida revideringar
och vidareutveckling av de befintliga indikatorerna och rekommendationerna
i de nationella riktlinjerna.

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att ta fram en utvirdering
av vard vid endometrios. Denna utvérdering, som kan sdgas vara en baslinje-
utvérdering, utgar fran de indikatorer som arbetats fram i remissversionen
och publiceras i en separat rapport varen 2019.

Kompletterande kunskapsstod

Forsakringsmedicinskt beslutsstod

Som en del i regeringsuppdraget for kvinnors hilsa har Socialstyrelsen dven
tagit fram ett forsdkringsmedicinskt beslutsstod for endometrios. Lds mer om
detta pa Socialstyrelsen hemsida: www.socialstyrelsen.se/riktlinjer/forsak-
ringsmedicinsktbeslutsstod

Stod tillimplementering av riktlinjerna

Socialstyrelsen kommer att publicera stodmaterial for att underlitta arbetet
med implementeringen av riktlinjernas rekommendationer. Stodmaterialet
syftar till att 6ka kunskapen om endometrios och riktar sig till bade vérd-
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personal och allmédnheten. Det kommer bland att vara i form av utbildnings-
filmer och broschyrer. Delar av stddmaterialet publiceras tillsammans med
remissversionen av riktlinjerna och f6ljs av mer material under aret.

Bemotande

Brister 1 bemotandet mellan patient och personal kan leda till brister 1 kom-
munikationen och informationen. Socialstyrelsens utbildningsmaterial A¢¢
motas i hdlso- och sjukvdrd [2] ar till for att stodja personal 1 hdlso- och sjuk-
varden att reflektera 6ver och arbeta systematiskt med bemdtande och jamlik
véard

Barn och unga

Vigledning for elevhdlsan ér ett kunskapsstod som overgripande beskriver
bland annat elevhélsans uppdrag, utgangspunkter, arbetssétt och ansvar.
Tidiga symtom pa endometrios debuterar i de tidiga tondren och elevhilsan
har en viktig roll 1 att finga upp och stddja dessa barn och unga.

Samsjuklighet

Manga personer med svarbehandlad endometrios har samsjuklighet med
psykisk sjukdom eller neuropsykiatrisk funktionsnedséttning, vilket kan
komplicera bide utredning, behandling och rehabilitering vid endometrios.
I Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for vard vid depression och dngest-
syndrom [3]och Likemedelsbehandling av adhd hos barn och vuxna finns
rekommendationer om behandling vid depression respektive adhd [4].

Vardprogram
Det saknas 1 dag ett nationellt virdprogram for endometrios, men det finns
regionala vardprogram i vissa delar av landet.

Svensk forening for obstetrik och gynekologi (SFOG) har publicerat en
arbets- och referensgruppsrapport om endometrios 2016 [S5]. Rapporten inne-
héller bland annat en kunskapssammanstillning om kliniska manifestationer,
smirtmekanismer, infertilitet, utredning och diagnostik, medicinsk och kirur-
gisk behandling.

Lakemedelverket publicerade 2017 dvergripande behandlingsrekommen-
dationer vid langvarig smérta [6].

Internationell utblick

European Society of Human Reproduction and Embryology (ESHRE) har
riktlinjer (“clinical practice guidelines™) frdn 2013 om endometrios [7].
Riktlinjerna innehéller evidensgraderade rekommendationer om bland annat
prevention, diagnostik, behandling av endometriosrelaterad smérta och
behandling av endometriosrelaterad infertilitet.

National Institute for Health and Care Excellence (NICE) publicerade
guidelines gillande diagnos och farmakologisk behandling av endometrios
hosten 2017[8].
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Agenda 2030

Socialstyrelsen har i uppdrag av regeringen att redovisa hur myndighetens
arbete bidrar till att nd mélen i Agenda 2030. Vid endometrios ar det tydligt
att hélsa, jamlikhet och andra samhilleliga mal hdnger ihop och dr beroende
av varandra. Dessa riktlinjer bidrar till genomforandet av framst mal 3, men
dven 1 viss man mal 5, 8 och 10. Mer detaljer om malen beskrivs i bilaga 3.
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Rekommendationer

I det hér kapitlet presenteras Socialstyrelsens framtagna rekommendationer
for vard av patienter med endometrios. D4 nistan samtliga dr viktiga for
hélso- och sjukvarden ur ett samlat styr- och ledningsperspektiv har inget ur-
val av centrala rekommendationer gjorts. Rekommendationerna presenteras 1
foljande delkapitel:

* Multiprofessionellt stod

* Insatser vid tidiga symtom

* Diagnostik vid smirta trots basal hormonell behandling

* Avancerad hormonell behandling

 Icke-farmakologisk sméartbehandling vid smérta trots basal hormonell
behandling

» Farmakologisk tillaggsbehandling vid smérta trots basal hormonell
behandling

* Insatser vid endometrios med akuta smértskov

* Diagnostik vid svarbehandlad endometrios

* Missténkt samsjuklighet

* Kirurgiska atgérder vid svarbehandlad endometrios

* Insatser vid svara endometriosrelaterade symtom

* QGraviditetsrelaterad smértlindring

* Strukturerad uppfoljning.

Riktlinjernas rekommendationer &r inte specificerade 1 aldersgrupper utan
tillstanden ar utformade efter omfattningen av symtom. Nagra formuleringar
1 tillstdnd och atgérder finns kort forklarade i bilaga 1, Om tillstand och
dtgdrder.

Samtliga rekommendationer redovisas i en tillstdnds- och dtgirdslista 1
bilaga 2. Det dr ocksa mojligt att soka efter enskilda rekommendationer via
webbplatsens sokdatabas, Sok i riktlinjerna.

Om rekommendationerna

Tre typer av rekommendationer

For att kunna rekommendera en viss atgérd rangordnar Socialstyrelsen olika
tillstdnds- och dtgérdspar. Sammantaget ges tre olika typer av rekommenda-
tioner: rekommendationer med rangordning 1-10, rekommendationen FoU
och rekommendationen icke-gora. Tabell 1 beskriver dversiktligt de olika
typerna av rekommendationer.
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Tabell 1. Socialstyrelsens olika typer av rekommendationer

Typ av Beskrivning

rekommendat-

ion

Rangordning Atgarder som hdlso- och sjukvarden bér, kan eller kan i undantags-
1-10 fall erbjuda. De rangordnade &tgérderna redovisas enligt priorite-

ringsskalan 1-10, dar &tgérder med prioritering 1 har hogst ange-
ldgenhetsgrad och 10 Iagst.

FoU Atgarder som hdlso- och sjukvarden inte bér utféra rutinmdssigt,
utan endast inom ramen for forskning och utveckling i form av
systematisk utvardering.

Icke-gdra Atgarder som hdlso- och sjukvarden inte bér utféra alls. Socialstyrel-
sen vill med rekommendationemna stédja hdlso- och sjukvérden,
tandvdarden och socialtjdnsten att sluta anvénda atgérderna.

Metoden for rangordningsprocessen och kunskapsunderlaget for samtliga
rekommendationer finns i bilagorna Metodbeskrivning respektive Kunskaps-
underlag. Bilagorna finns att ladda ned pa Socialstyrelsens webbplats,
www.socialstyrelsen.se.

Rekommendationer med rangordning 1-10

Socialstyrelsen formulerar de centrala rekommendationerna som atgérder
som hélso- och sjukvérden bér, kan eller kan i undantagsfall erbjuda vid

ett visst tillstdnd. Syftet ar att stodja mottagarna att tolka och tillimpa re-
kommendationer med rangordningen 1-10. Formuleringen bor anvéndas for
rekommendationer med rangordning 1-3, kan for 4—7 och kan i undantags-
fall for 8-10.

Rangordningen utgadr frdn nationella modellen

Socialstyrelsens rangordning av olika tillstdnds- och atgérdspar utgar fran
den nationella modellen for prioriteringar [9]. Denna modell utgér i sin tur
fran den etiska plattformen i propositionen Prioriteringar inom hdlso- och
sjukvdrden (prop. 1996/97:60).

Enligt den nationella modellen ska rangordningen baseras pa en samlad
beddmning av

* tillstdndets svérighetsgrad (avgors utifrn risken for sjukdom, sénkt livs-
kvalitet och fortida dod vid ett visst tillstand)

 atgirdens effekt

* kostnadseffektivitet.

Socialstyrelsen beaktar d&ven hur starkt det vetenskapliga stodet for en atgérds
effekt &r. I vissa fall dr det inte mojligt att uttala sig om en atgérds effekt
utifran ett vetenskapligt underlag, pa grund av att det vetenskapliga stodet
saknas eller ar otillrdckligt. Da kan det 1 stillet vara aktuellt att samla in bista
tillgdngliga kunskap om en atgérd i form av beprévad erfarenhet. For att gora
det anvédnder sig myndigheten av ett systematiskt konsensusforfarande.

For en stor del av atgirderna i riktlinjerna for vard vid endometrios ar det
vetenskapliga stodet otillrackligt. Dessa atgirder har dock stod 1 den bepro-
vade erfarenheten. Det innebér att en stor del av dessa riktlinjers rekommen-
dationer utgér fran bésta tillgdngliga kunskap i form av beprévad erfarenhet.

NATIONELLA RIKTLINJER FOR VARD VID ENDOMETRIOS
SOCIALSTYRELSEN


http://www.socialstyrelsen.se/

Multiprofessionellt stdd

Det finns olika sitt att planera och organisera omhédndertagandet av personer
med endometrios. Forutom det rent medicinska omhindertagandet i form av
utredning och diagnostisering av endometrios finns flera andra viktiga vérd-
atgirder. Hur varden kring personer med endometrios dr organiserad har stor
betydelse for personens upplevelse av varden och kan 1 bésta fall bidra till
optimerad hélsa och okad livskvalitet.

Sjukskoterska eller barnmorska
med kunskap om endometrios

(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: 0O43)

Tillgdng till sjukskoterska eller barnmorska med kunskap om endometrios
kan ha betydelse for upplevelsen av hélsa och 6ka mdjligheten till ett gott liv
trots kronisk sjukdom. Personer med endometrios kan ha behov av stod 1
storre eller mindre omfattning under olika perioder av sin sjukdom. En sjuk-
skoterska eller barnmorska kan ge stdd och rdd, fungera som léank till 6vriga
professioner i endometriosteamet samt planera for uppfoljning och eventuella
fortsatta vrdkontakter utifran den enskilda patientens behov. Genom till-
génglighet till exempel via telefon eller personliga besok, kan patienter fa
snabb och vilriktad hjélp.

Motivering till rekommendationen
Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéarden erbjuda
personer med endometrios och behov av stdd tillgéng till sjukskdterska eller
barnmorska med kunskap om endometrios. Avgorande for rekommendat-
ionen dr att tillstdndet har en stor svarighetsgrad samt att atgérden kan leda
till minskad oro, 6kad livskvalitet och minskat behov av akuta vardbesok.
Dessutom medfor atgirden en okad tillgdnglighet och forbattrar mojlighet-
erna for god uppfoljning.

Det vetenskapliga underlaget ar otillrdckligt, men &tgérden har stod i
beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendation

Hdilso- och sjukvarden bor

* erbjuda personer med endometrios och behov av stod tillgang till
sjukskoterska eller barnmorska med kunskap om endometrios
(prioritet 2).
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Multiprofessionellt feam vid endometrios

(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: O38)

Personer med endometrios kan ha sérskilt behov av stdd i form av mer
omfattande vardkontakter, exempelvis pa grund av att sjukdomen eller
symtomen dr svarbehandlade.

Ett multiprofessionellt team innebir att olika professioner samverkar
tillsammans kring en patient for att kunna erbjuda samlade, specialiserade
och individuellt anpassade vdrdinsatser. Det finns manga olika sitt att organi-
sera arbetet men det &r av stor vikt att teamets sammanséttning och arbetsfor-
delning utgar fran patientens behov. Teamet kan till exempel besta av gyne-
kolog, smirtspecialist, fertilitetsldkare, psykiatriker, sjukskoterska eller
barnmorska, fysioterapeut, sexolog, kurator, psykolog och dietist, samtliga
med fordjupad kunskap om endometrios.

I dag kan flera kvinnokliniker erbjuda ett multiprofessionellt endometrios-
team, d&ven om professionerna i teamet kan variera stort utifran lokala forut-
sattningar. Ytterligare kvinnokliniker har multiprofessionella endometrios-
team under uppbyggnad.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéirden erbjuda
tillgang till ett multiprofessionellt team till personer med endometrios och
sarskilt behov av stod. Avgorande for rekommendationen &r att tillstandet har
en mycket stor svarighetsgrad samt att atgarden dkar forutséttningarna for
optimerad behandling och kan leda till minskad oro, 6kad funktionsforméga,
okad livskvalitet samt minskat behov av akuta vardbesok. Det vetenskapliga
underlaget dr otillrackligt, men atgérden har stod 1 beprévad erfarenhet enligt
ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendation

Hdilso- och sjukvarden bor

+ erbjuda tillgang till ett multiprofessionellt team till personer med en-
dometrios och sarskilt behov av stod (prioritet 1).

Sexologisk behandling
vid endometrios och sexuell dysfunktion

(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: 039)

Endometrios drabbar ofta personer i en sexuellt aktiv fas av livet dir sexuell
problematik riskerar att sdnka livskvaliteten sérskilt med avseende pd part-
nerrelationen. Djup samlagssmaérta dr ett vanligt symtom vid endometrios
som kan péverka den sexuella funktionen negativt. Smirtan innebér en risk
for en ond cirkel dar rddsla och undvikandebeteende tar dver intresse och
glidje, vilket 1 sin tur kan leda till 6kad nedstimdhet, 4ngest och isolering.
En forutsittning for att kvinnor med endometrios ska kunna né en bra sexuell
hilsa &r att bota eller minska samlagssmértan.
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Kontakt med sexologiskt kompetent behandlare dr darfor ett viktigt inslag
i behandlingen av endometrios. Konsultation av sexologiskt kompetent be-
handlare innebér bedomning och behandling enskilt eller tillsammans med
partnern.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hdlso- och sjukvéirden erbjuda
konsultation av sexologiskt kompetent behandlare till personer med endo-
metrios och sexuell dysfunktion. Avgérande for rekommendationen ar att
tillstandet har en stor svarighetsgrad samt att atgdrden kan leda till forbattrad
sexuell funktion och 6kad livskvalitet. Det vetenskapliga underlaget ér otill-
rackligt, men dtgirden har stdd i beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusforfarande.

Rekommendation

Hilso- och sjukvarden bor

+ erbjuda sexologisk konsultation till personer med endometrios och
sexuell dysfunktion (prioritet 3).

Insatser vid fidiga symtom

Det tar 14ng tid fran symtomdebut av endometrios till diagnos av tillstindet.
Framfor allt géller det vid symtomdebut i tonaren. En tidig upptéckt eller
misstanke om endometrios kan leda till en tidigare insatt behandling, vilket
i sin tur minskar risken for mer uttalade symtom och besvér i framtiden. En
tidigt insatt behandling minskar dven risken for negativa effekter pa skol-
gang, arbete och fritid. Genom att anvinda anamnes med symtombeskrivning
gér det att identifiera personer som skulle ha nytta av tidigt insatt behandling.
Den basala behandlingen bade vid misstinkt eller verifierad endometrios
ar hormonella preventivmedel och smartstillande 1dkemedel av typen COX-
hdmmare och paracetamol. Utdver denna behandling kan personer med svar
menssmérta f4 smartlindring med hjdlp av TENS, transkutan elektrisk nerv-
stimulering.

Anamnes med symtombeskrivning vid svar
menstruationssmarta

(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: D1)

Hos personer med misstinkt endometrios dr det vanligt med svdra smirtor
vid menstruation och dgglossning. Ménga ganger ar receptfria virktabletter
en bra behandling, men &r effekten otillracklig finns det skél att utreda orsa-
ken till smirtorna. Genom en noggrann anamnes med symtombeskrivning
gér det att tidigt identifiera personer som mojligen eller sannolikt har endo-
metrios och erbjuda korrekt behandling. Personer med svara menstruations-
smirtor soker ofta till elevhdlsa, ungdomsmottagningar eller primérvird som
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forsta instans. Det dr darfor angeldget att personal pa dessa virdinstanser har
god kunskap om endometrios. Anamnesen kan inkludera f6ljande delar:

+ strukturerad genomgang av endometriossymtom sasom menssmaérta, 4gg-
lossningssmarta, sméirta och obehag fran urinblasan, djup samlagssmirta,
smirta vid tarmtdmning och cyklisk migrén

» symtomdebut och frekvens

* nytillkomna symtom

 gradvis 6kande symtom

+ aktuell ldkemedelsbehandling mot smérta

« aktuell hormonell lakemedelsbehandling

* skolfranvaro eller sjukfranvaro

« fysisk aktivitetsniva

« Adrftlighet.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéarden erbjuda
utredning av misstdnkt endometrios genom anamnes med symtombeskriv-
ning till personer med svéra smértor kopplat till menstruationscykeln och
som har otillricklig effekt av paracetamol och COX-hdmmare. Avgorande
for rekommendationen &r att tillstdndet har en stor svarighetsgrad och att at-
gérden okar mojligheten till tidig upptickt av endometrios, samt mdjligheten
att kunna erbjuda rétt behandling i ett tidigt skede. Darmed minskar risken
for utveckling av ldngvarig smérta och framtida funktionsnedsattning. Det
vetenskapliga underlaget &r otillrickligt, men atgiarden har stod i beprovad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendation

Hdilso- och sjukvarden bor

* erbjuda utredning av misstinkt endometrios genom anamnes med
symtombeskrivning till personer med svara smaértor relaterade till
menstruationscykeln och med otillricklig effekt av paracetamol och
COX-hdmmare (prioritet 1).

Basal hormonell behandling

(Rader i tillstdnds- och dtgdrdslistan: B8 och B9b)

Vid endometrios dr det vanligt med smértor relaterade till menstruations-
cykeln. Forsta linjens behandling mot misstinkt eller verifierad symtomgi-
vande endometrios dr hormonella preventivmedel som kan ge smértlindrande
effekt. Frimst anvénds sé kallade monofasiska kombinerade preventivmedel
(lakemedel som innehéller bade dstrogen och gulkroppshormon i en fast dos)
och olika varianter av gestagena ldkemedel (gulkroppshormon). Effekten an-
ses vara ungefir densamma och valet av preparat styrs av patientens eventu-
ella tidigare erfarenheter och kontraindikationer. Biverkningar och effekt styr
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sedan fortsatt behandling. Det kan vara aktuellt att prova olika typer av hor-
monella behandlingar vid oacceptabla biverkningar eller otillracklig effekt.

Behandling med monofasiska kombinerade preventivmedel ges kontinuer-
ligt for att uppna blodningsfrihet (amenorré) och franvaro av dgglossning
(anovulation) for att ha en bra smartlindrande effekt. Behandling med hormo-
nella preventivmedel vid endometrios ér kostnadseffektiv och lattillganglig
men kan innebéra risk for biverkningar.

Motivering till rekommendationerna

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéarden erbjuda
hormonell behandling till personer med endometrios och smaérta i form av
monofasiska kombinerade preventivmedel alternativt gestagena lakemedel.
Avgorande for rekommendationerna &r att tillstdndet har en stor svérighets-
grad och att atgirderna kan leda till minskad smaérta, battre funktionsformaga
och livskvalitet. Det vetenskapliga underlaget &r otillrackligt, men &tgidrden
har stdd i beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendationer

Hdilso- och sjukvarden bor

+ erbjuda hormonell behandling med monofasiska kombinerade
preventivmedel till personer med endometrios och smirta
(prioritet 2).

+ erbjuda hormonell behandling med gestagener till personer med
endometrios och smirta (prioritet 2).

Smartlindring med TENS vid menstruationssmarta

(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: Bl3a)

Transkutan elektrisk nervstimulering (TENS) har god eftekt p4 menstrua-
tionssmaérta och &r ett biverkningsfritt samt ofarligt sétt att behandla smirta.
Genom att applicera elektroder kring den smértande kroppsdelen och koppla
en hogfrekvent strompuls kan nervsignaler som formedlar retning hindras
fran att na hjarnan, diar smarta medvetandegdrs. Smértlindring kan uppnas
omedelbart vid anvdandning av TENS, och personen kan vara rorlig under
behandling och utfora sina normala dagliga aktiviteter. En TENS-apparat be-
hover utprovas och forskrivs av fysioterapeut eller annan behorig sjukvards-
personal. TENS ir en kostnadseffektiv metod som kan forskrivas via en
hjalpmedelscentral utan tidsbegransning eller 1anas en period fran virdgivare
for att darefter bekostas av patienten.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hilso- och sjukvarden erbjuda
smirtlindring genom behandling med TENS till personer med endometrios
och som har smérta kopplad till menstruationscykeln. Avgorande for rekom-
mendationen dr att tillstindet har en stor svarighetsgrad samt att atgdrden kan
leda till minskad smérta. Dessutom mojliggor atgarden egenvard och darmed
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forbittrad symtomkontroll. Atgirden innebir Aven minimal risk for biverk-
ningar. Det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt, men atgérden har stod 1
beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendation

Hilso- och sjukvarden kan

* erbjuda smirtlindring genom behandling med TENS till personer
med endometrios och smarta relaterat till menstruationscykeln
(prioritet 6).

Diagnostik vid smarta trots
basal hormonell behandling

Endometrios kan finnas pé livmoderns utsida, bukhinnan, ovarierna, i 6vrig
bukhéla och som ytliga eller djupa fordndringar. Méngden endometrios mots-
varar inte graden och floran av symtom. Ett fatal minimala endometrios-
lesioner pa bukhinnan kan ibland utlésa svér och svarbehandlad smérta. Om
basal hormonell behandling av symtom som missténks bero pa endometrios
inte ger tillracklig effekt dr det av vérde att faststilla om personen har endo-
metrios eller inte.

Den vanligaste metoden for att stidlla diagnosen endometrios dr genom titt-
hélsoperation. Aven gynekologiskt ultraljud kan ge indikation om det &r en-
dometrios. De flesta gynekologer ar vana att anvdnda ultraljud men for storre
traffsdkerhet kravs sirskild utbildning.

Kvalificerat vaginalt ultraljud

(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: D2)

Kvalificerat vaginalt ultraljud har en central plats vid utredning av misstinkt
endometrios. Tekniken ldmpar sig vél for diagnostik av ovarialendometriom
och djup endometrios pa olika lokalisationer som i omradet mellan d&ndtarm
och slidvigg, tarmvégg samt i urinblésans vigg. Endometrios som sitter pa
bukhinnan kan inte ses med ultraljud. Effekten av hormonbehandling pa
lesionernas utbredning kan f6ljas med vaginalt ultraljud. Infor kirurgisk
atgird av avancerad djupt infiltrerande endometrios &r kvalificerat vaginalt
ultraljud en ldmplig metod for preoperativ kartliggning. Tekniken kan dess-
utom skilja mellan flera tillstdnd som kan orsaka symtom som liknar de vid
endometrios, till exempel myom pa livmodern, cervixstenos, adenomyos och
missbildningar. Ultraljud for diagnostik av endometrios har inga kénda ris-
ker, dr lattillgangligt och forhdllandevis billigt. For att kunna utfora kvalifice-
rat vaginalt ultraljud krivs sérskild utbildning.

Motivering till rekommendationen
Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéirden erbjuda
kvalificerat vaginalt ultraljud for personer med smérta trots basal hormonell
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behandling vid stark misstanke om utbredd endometrios. Avgorande for re-
kommendationen &r att tillstdndet har en stor svéarighetsgrad samt att tgirden
kan leda till upptickt och kartliggning av utbredd endometrios. Atgirden ger
underlag for framtida handldggning, underléttar uppfoljning av insatt behand-
ling och #r utan biverkningar. Atgirden ir begriinsad till endometrios i lilla
bickenet.

Rekommendation

Hdilso- och sjukvarden bor

+ erbjuda kvalificerat vaginalt ultraljud for personer med smérta vid
stark misstanke om utbredd endometrios (prioritet 3).

Diagnostisk laparoskopi

(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: D5)

Diagnostisk laparoskopi (titthdlskirurgi) innebér att diagnosen endometrios
kan faststéllas alternativt i princip avfardas. Om typiska endometrioslesioner
hittas gér det att faststélla diagnosen och utbredningen kan beskrivas i1 ord
och bild. Vid tveksamhet om synliga fordndringar tas vivnadsprov och
skickas for patologisk-anatomisk diagnos (PAD). Om endometrios hittas vid
operationen tas den i regel bort vid samma operationstillfille. Laparoskopi
utfors enbart nir det finns indikationer, eftersom kostnaden for ingreppet ér
relativt stor och det invasiva ingreppet ar forknippat med risk for komplikat-
ioner. I enstaka fall finns enbart djupt infiltrerande endometrios som inte
sakert kan diagnostiseras via laparoskopi. I dessa fall kan lesioner diagnosti-
seras med vaginalt ultraljud eller magnetisk resonanstomografi.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéarden erbjuda
diagnostisk laparoskopi for personer med misstinkt endometrios, smérta
samt otillracklig effekt av gestagener eller monofasiska kombinerade preven-
tivmedel. Avgorande for rekommendationen ér att tillstindet har en mycket
stor svarighetsgrad samt att atgérden leder till sikrare diagnos samt ger stod
for vidare handlidggning och behandling. Ingreppet innebér risk for kompli-
kationer. Det vetenskapliga underlaget ar otillrdckligt men atgirden har stod
1 beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendation

Hdilso- och sjukvarden bor

+ erbjuda diagnostisk laparoskopi till personer med missténkt endo-
metrios, smarta samt otillridcklig effekt av gestagener eller mono-
fasiska kombinerade preventivmedel (prioritet 3).
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Avancerad hormonell behandling

Endometrios ér en Ostrogenberoende sjukdom dir minskade Gstrogenniver
lokalt i lilla backenet kan minska endometrioslesionernas aktivitet, vilket i
sin tur minskar smértan. Aven franvaro eller nedreglering av dgglossning och
upphdrande av menstruation kan minska smérta vid endometrios.

Bade minskade dstrogennivier och nedreglering av dgglossning kan ske
genom hormonell behandling. Aggstockarnas aktivitet kan nedregleras med
i forsta hand med basal hormonell behandling 1 form av gestagener eller
kombinerade monofasiska preventivmedel. Néar den basala hormonella be-
handlingen inte har tillriacklig effekt kan mer avancerad hormonell behand-
ling i form av kombinationsbehandling eller GnRH-agonister behovas for att
f& kontroll over smartan.

Hormonell kombinationsbehandling vid oftillracklig
effekt av basal hormonell behandling

(Rader i tillstands- och dtgdrdslistan: Blla och B11b)
Endometriosrelaterad smarta kan behandlas hormonellt med antingen ett
gestagenpreparat eller kombinerade monofasiska preventivmedel. I en del
fall har inte enskild behandling med nigot av dessa preparat en tillrdcklig
smértlindrande effekt. En vanlig orsak dr att blodningsfrihet inte lyckas upp-
nas eller att koncentrationen av gestagener inte blir tillrdckligt hoga.

Om en hormonspiral kombineras med samtidig behandling med gestagen
eller kombinerade monofasiska preventivmedel kan risken for blodning
minskas samtidigt som den lokala hormonkoncentrationen dkar vilket 1 sin
tur kan leda till smartlindring.

Motivering till rekommendationerna

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hdlso- och sjukvéirden erbjuda
hormonell kombinationsbehandling till personer med endometrios och smérta
dér enskild hormonell behandling ger otillracklig effekt. Med hormonell
kombinationsbehandling avses samtidig behandling med hormonspiral och
antingen gestagen i annan form eller kombinerade monofasiska preventivme-
del.

Avgorande for rekommendationen r att tillstindet har en stor svarighets-
grad samt att atgérden kan leda till minskad smarta, béttre blodningskontroll
samtidigt som hormondosen hélls s 1dg som mojligt. Behandlingen innebér
risk for biverkningar. Det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt, men &t-
gérden har stod 1 beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfa-
rande.
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Rekommendation

Hdlso- och sjukvarden bor

* erbjuda hormonell kombinationsbehandling till personer med smarta
och otillracklig effekt av enskild hormonell behandling (prioritet 3).

Med hormonell kombinationsbehandling avses samtidig behandling
med hormonspiral och antingen gestagen eller kombinerade mono-
fasiska preventivmedel.

Hormonell behandling med GnRH-agonister

(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: B10)

Behandling med GnRH-agonist leder till ndrmast total avstingning av dgg-

stockarna och ddrmed mycket laga nivéaer av dstrogen. De laga Ostrogen-

nivaerna leder till klimakteriebesvér samt risk for utveckling av benskorhet.

Under behandling med GnRH-agonist ges darfor dstrogen i 1ag dos.
GnRH-agonister har dven en egen smértlindrande samt antiinflammatorisk

effekt vilket mojligen kan bidra till den smértlindrande effekten.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hélso- och sjukvarden erbjuda
hormonell behandling med GnRH-agonister till personer med endometrios
och smérta som har otillricklig effekt av gestagener eller kombinerade
monofasiska preventivmedel.

Avgorande for rekommendationen ér att tillstindet har en stor svarighets-
grad samt att atgérden kan leda till minskad smarta, béttre funktionsforméga
och livskvalitet. Behandlingen innebér risk for benskorhet samt fler och
allvarligare biverkningar én behandling med gestagener eller monofasiska
kombinerade preventivmedel.

Rekommendation

Hdilso- och sjukvarden kan

* erbjuda hormonell behandling med GnRH-agonister till personer
med endometrios och smérta samt som har otillracklig effekt
av gestagener eller kombinerade monofasiska preventivmedel
(prioritet 4).
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Icke-farmakologisk behandling vid
smarta trots basal hormonell behandling

Kroniska smartsjukdomar som endometrios kan leda till sekundira tillstand
som paverkar det muskeloskeletala systemet. Det kan rora sig om minskad
muskelmassa till foljd av en inflammatorisk process 1 kroppen, och ett for-
andrat hallningsmonster med 6kad muskuldr spanning som grundar sig i att
personen forsoker undvika smirta. Aterkommande smirta kan dven leda till
att personen undviker smértsam fysisk aktivitet vilket leder till generellt for-
samrad kondition, nedsatt styrka och rorelseradsla.

Rorelserelaterad smérta kan vara svar att lindra med farmakologisk smart-
lindring. Bade perifert och centralt genererad smarta kan lindras med hjélp av
akupunktur och TENS vilket kan ge utrymme for avslappning eller 6ka per-
sonens fysiska aktivitetsnivd. TENS och akupunktur ger ofta en god men
kortvarig effekt pd smérta och &r i stort sett biverkningsfri.

Vid biackenbottensmaérta kan muskulaturen i bickenbotten vara svag och
spand. Manuell behandling av forkortad muskulatur i bickenbotten kan ge
smirtlindring och 6ka personens kroppskédnnedom vilket ger verktyg for
egenbehandling.

Handledning 1 hdllning, ergonomi och fysisk aktivitet kan minska perso-
nens rorelserddsla och undvikandebeteenden. Regelbunden fysisk aktivitet
har positiv effekt pé hjérta, kdrl och lungor. Hjidrnan, nervsystemet och hor-
monella system paverkas ocksé positivt av regelbunden fysisk aktivitet.

Tilldggsbehandling med TENS
eller akupunktur vid I&dngvarig smdarta

(Rader i tillstands- och dtgdrdslistan: B13b och B31)

Vid endometrios och langvarig smarta dar basal hormonell behandling och
farmakologisk smértlindring inte ger tillracklig effekt kan tilliggsbehandling
med transkutan elektrisk nervstimulering (TENS) och akupunktur ge tillféllig
lindring.

TENS é&r en behandling dir svag strom leds genom ytlig vdvnad i den
smirtande kroppsdelen via elektrodplattor fastade pa huden. Stromimpulsen
paverkar nervsystem och blockerar smértsignalerna. Vid endometrios dr det
framf0r allt de nociceptiva signalerna, signaler om pagaende viavnadsskada,
som kan pdverkas genom hogfrekvent TENS. Behandlingen ér en god hjilp
vid plotsligt smérta tills farmakologisk smértlindring har fatt effekt och kan
anvéndas bade i aktivitet och vila. TENS-apparaten behover provas ut och
forskrivas av fysioterapeut eller annan sjukvardspersonal med utbildning i
TENS-behandling. Behandlingen behdver foljas upp for att fa information
om hur apparaten har anvints och om behandlingen har haft effekt.

Hos personer med endometrios och 1dngvarig smirta kan akupunktur 1
vissa fall ge en god temporér lindring genom minskad smirta, 6kad avslapp-
ning och minskad stress vilket ger personen chans till 4terhdmtning. Da be-
handlingen ér tids- och resurskrdvande &r den inte ett forstahandsval.

Behandling med akupunktur genomf6rs av fysioterapeut eller annan sjuk-
vardspersonal med utbildning i medicinsk akupunktur. Sterila nalar fors in i
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kroppen och far sitta kvar under 25—60 minuter, med eller utan nélstimulans.
Behandlingen kan stimulera till bade lokala och centrala effekter. Lokalt akti-
veras antiinflammatoriska och cirkulationshojande effekter. Centralt kan
nedatgdende bansystem paverkas vilket frisétter kroppsegna smértlindrande
dmnen. Den mest kénda biverkningen av akupunktur &r trétthet, vilket hos
patienter med smaérta kan ge tillfdlligt forbattrad somnkvalitet.

Motivering till rekommendationerna

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hdlso- och sjukvirden erbjuda
smirtlindring genom tilldggsbehandling med TENS till personer med endo-
metrios och langvarig smérta. Hélso- och sjukvédrden kan ocksa erbjuda till-
dggsbehandling med akupunktur till personer med endometrios och langvarig
smarta.

Avgorande for rekommendationerna &r att tillstdndet har en mycket stor
svarighetsgrad. Atgirderna kan leda till minskad smirta, 6kad funktionsfor-
maga och livskvalitet samt innebar minimal risk for biverkningar. Vid till-
dggsbehandling med TENS mojliggor tgarden dessutom egenvérd och dér-
med forbéttrad symtomkontroll. Det vetenskapliga underlaget &r otillrackligt,
men atgirden har stod 1 beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsen-
susforfarande.

Rekommendationer

Hdilso- och sjukvarden bor

* erbjuda smirtlindring genom tilldggsbehandling med TENS till
personer med endometrios och langvarig smérta (prioritet 3).

Hdilso- och sjukvarden kan

* erbjuda tilldiggsbehandling med akupunktur till personer med
endometrios och langvarig smérta (prioritet 6).

Individanpassad fysisk aktivitet och fysioterapeutiska
interventioner som smartlindring vid endometrios

(Rader i tillstands- och dtgdrdslistan: B27 och B30)

Endometrios med dterkommande sméirta kan utvecklas till ett langvarigt
smadrttillstand dér personens smértsystem ofta dr overbelastat. Smairta ar
varningssignaler om att ndgot 1 kroppen ér fel. For att skydda kroppen och
minska smértan ar det vanligt att &ndra sitt beteende genom 6kad kropps-
spanning, anpassad hdllning och forédndrad aktivitetsnivd. Dessa anpassningar
ar ofta inte till nytta for individen utan kan 1 stéllet leda till smérta fran om-
kringliggande strukturer.

Att bryta ett smértbeteende och ett fordndrat rorelsemonster dr svart att
gbra pa egen hand. Hér behdvs handledning frin fysioterapeut eller annan
vardutbildad person med kunskaper inom beteendeforandring eller manuella
tekniker. KBT (kognitiv beteendeterapi), medveten ndrvaro, smértskola, eller
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mer specifika fysioterapeutiska interventioner som exempelvis basal kropps-
kidnnedom, rorelseanalys, rorelsetridning, ergonomi, och triggerpunktsbehand-
ling, ger goda fOrutséttningar for personer med smérta att fi lindring och hitta
coping-strategier for att hantera smérta 1 vardagen.

Fysioterapeuter och annan legitimerad vardpersonal har linge rekommen-
derat fysisk aktivitet som prevention och rehabiliterande atgérd vid en 1dng
rad sjukdomstillstdnd. Fysisk aktivitet, under till exempel minst 30 minuter,
frisdtter endorfiner som har en smértlindrande effekt. Fysisk aktivitet ar risk-
fritt att rekommendera till personer med endometrios, men forutsitter att ak-
tiviteterna individanpassas och att personen fir handledning och uppf6ljning
av utbildad personal. Individanpassad fysisk aktivitet kan erbjudas pa flera
sdtt som till exempel genom radgivande samtal, instruktion av 6vningar och
traningsprogram med uppfoljning. Ofta har fysioterapeuter i 6ppenvards-
verksamhet mdjlighet att mdta upp detta behov.

Motivering till rekommendationerna

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéirden erbjuda
fysioterapeutiska interventioner med fokus pa hantering av smarta till perso-
ner med endometrios och smérta. Halso- och sjukvéarden bor ocksa erbjuda
individanpassad fysisk aktivitet till dessa personer.

Avgorande for rekommendationerna &r att tillstdndet har en stor svérig-
hetsgrad samt att atgérden leder till minskad smérta, béttre funktionsformaga
och livskvalitet samt innebdr liten risk for biverkningar. Dessutom mojliggor
individanpassad fysisk aktivitet egenvard och ddrmed forbéttrad symtomkon-
troll. Det vetenskapliga underlaget ar otillrdckligt, men &tgirden har stod i
beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendationer

Hdilso- och sjukvarden bor

+ erbjuda fysioterapeutiska interventioner med fokus pd hantering av
smadrta till personer med endometrios och smirta (prioritet 2).

+ erbjuda individanpassad fysisk aktivitet till personer med endo-
metrios och smérta (prioritet 2).

Behandling av bdckenbottenmuskulatur vid
endometrios och bdckenbottensmarta

(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: B29)

Eftersom endometrios ger smaérta 1 strukturer i lilla bickenet forekommer
ofta 6kad smaérta och spanningar i bickenbottenmuskulaturen. Muskulaturen
1 backenbotten dr det anatomiska golvet 1 balen och en av stodfunktionerna
som ligger inuti backenet. Smérta i bickenbotten kan ge svarigheter att
genomfora smirtfria samlag, forsvara blas- och tarmtomning samt ge 6kad
mensvérk.
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Muskulédr spanning och smérta i backenbotten kan behandlas av fysiotera-
peuter som har kompetens att undersdka och bedoma muskulaturen i backen-
botten manuellt, genom vaginal eller rektal palpation.

Behandlingen av backenbottensmaérta innefattar dven verktyg till egen-
behandling genom manuella tekniker, avslappning och andra 6vningar som
uppritthéller cirkulation och rorlighet 1 muskulaturen kring béckenet.

I dagsldget ar det fa fysioterapeuter som har den hér kunskapen och
efterfrigan dr dirmed hogre dn utbudet. Det medfor att ménga personer med
endometrios och biackenbottensmirta forblir obehandlade. Behandling av
smirta i bickenbotten kriaver ofta 1angvarig, regelbunden kontakt och be-
handlingstillfillena behover fa ta tid.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéarden erbjuda
behandling av backenbottenmuskulatur till personer med endometrios och
bickenbottensmarta.

Avgorande for rekommendationerna &r att tillstdndet har en stor svarig-
hetsgrad samt att atgérden kan leda till minskad smirta, symtomlindring samt
battre funktionsforméga och livskvalitet. Dessutom innebér atgérden okad
mojlighet till egenvard. Det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt, men
atgirden har stod 1 beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusfor-
farande.

Rekommendation

Hdilso- och sjukvarden bor

* erbjuda behandling av backenbottenmuskulatur till personer med
endometrios och backenbottensmarta (prioritet 3).

Farmakologisk tilldggsbehandling vid
smarta trots basal hormonell behandling

Endometrios utvecklas i vissa fall till en kronisk, daglig smérta som kan
variera i skov och ge upphov till plagsamma smértgenombrott. Detta leder
till sekundéra symtom som somnrubbning, trotthet, energibrist, irritabilitet,
nedstdmdhet och kognitiv paverkan i form av minnes- och koncentrations-
svérigheter, vilket 1 sin tur paverkar relationer, dagliga aktiviteter och for-
maga till arbete, studier eller annan sysselséttning.

Inledningsvis utfors en smartanalys for att faststélla smérttypen, och
analysen kan sedan végleda till en rationell farmakologisk smértbehandling,
oftast i kombination med icke-farmakologiska dtgérder som fysisk aktivitet,
TENS, somnhygien och beteendeterapeutisk intervention.

Vid endometrios dr det viktigt med en individualiserad och systematisk
smirtbehandling i olika steg beroende pa smarttillstdndets karaktir och
forekomst av andra symtom. Om behandling med paracetamol och COX-
hdmmare eller basal hormonell behandling inte ger acceptabel smértlindring
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kan tillaggsbehandling i form av tricykliska antidepressiva lidkemedel, anti-
epileptika eller svaga opioder 6vervégas. Vid smirta som stor nattsdémnen &r
melatonin eller antidepressiva ldkemedel med sedativ effekt ett behandlings-
alternativ.

Antidepressiva ldkemedel med sedativ effekt eller
melatonin vid smarta som stdr nattsdmn

(Rader i tillstands- och dtgdrdslistan: B32b och B32c)
Smérta som stor nattsomn ar ett foljdsymtom som kan orsakas av endo-
metrios. Antidepressiva likemedel med sedativ effekt kan med fordel anvin-
das for smarttillstdnd som stor nattsomnen. Dessa ér vl beprovade lakeme-
del som anvénds i antidepressivt syfte men dven som forstirkning av effekten
av smartlikemedel, for stimulering av kroppens egen smérthimning och
for specifik behandling av andra sméirtmekanismer som neuropatisk och no-
ciplastisk smérta. Dessutom anvénds preparaten for lindring av f6ljdsymtom
som somnstorning, muskuldr anspanning och nedstamdhet. For smért- och
somnreglering behdvs i de flesta fall doser inom det ldgre rekommenderade
dosintervallet. De ér inte beroendeframkallande och har fa bieffekter i lag-
dos.

Melatonin &r ett medel som har fatt en allt mer 6kande anvindning for in-
somning. Det &r inte beroendeframkallande, har fa bieffekter och kan ocksa
ha effekt pd endometriossmértan i sig.

Motivering till rekommendationerna
Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hilso- och sjukvarden erbjuda
antidepressiva lakemedel med sedativ effekt eller melatonin till personer med
endometrios och smérta som stor nattsdmnen. Avgdrande for rekommenda-
tionerna dr att tillstindet har en mycket stor svarighetsgrad samt att atgér-
derna kan leda till forbéttrad sémn, minskad smérta samt 6kad funktionsfor-
maga och livskvalitet. Behandlingen &r inte beroendeframkallande. Dessutom
har melatonin inga eller fa kdnda biverkningar.

Det vetenskapliga underlaget for antidepressiva likemedel med sedativ
effekt &r otillrickligt, men atgérden har stod i beprovad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendationer

Hdilso- och sjukvarden kan

* erbjuda antidepressiva lakemedel med sedativ effekt till personer
med endometrios och smérta som stor nattsomnen (prioritet 4).

+ erbjuda melatonin till personer med endometrios smérta som stor
nattsomnen (prioritet 5).
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Tricykliska antidepressiva Idkemedel, antiepileptika
eller svaga opioder vid dterkommande smarta

(Rader i tillstands- och dtgdrdslistan: B18a, B18b och B19)

Om behandling med paracetamol och COX-hdmmare eller basal hormonell
behandling inte ger acceptabel smirtlindring kan tillaggsbehandling ges i
form av tricykliska antidepressiva likemedel, antiepileptika eller svaga opio-
der.

Syftet med tilldggsbehandling med tricykliska antidepressiva ldkemedel
(exempelvis amitriptylin och klomipramin) i lagdos (10-50 mg) ar att for-
stiarka kroppens egen smarthdamning och effekt pa neurogena smértkompo-
nenter.

Antiepileptika ér ldkemedel som har dokumenterad effekt pa neuropatisk
smirta och det finns ocksé studier som talar for effekt pa neuroplastisk
smirta. Dessa smarttillstdnd kan forekomma och komplicerar tillstdndet
hos personer med endometrios. Det kan darfor finnas skil att prova tillaggs-
behandling med antiepileptika. Hinsyn bor dock tas till att det finns en viss
risk for beroendeutveckling.

Vid svara smirtgenombrott exempelvis i samband med menstruation och
dgglossning kan den basala smértlindringen med paracetamol och COX-
hammare svikta. I dessa fall kan det finnas skl att 14gga till en svag opioid
som tillfdllig medicinering efter noggrant dverviagande av risk och nytta.
Medicinering med opioider dr i de flesta fall inte for dagligt bruk med tanke
pa risken for tillvinjning. Fordelen ar en forbéttrad smértlindring som kan
underlitta sociala aktiviteter, studier, arbete eller annan sysselsittning dven
under perioder med okad smarta.

Motivering till rekommendationerna

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéirden erbjuda
tilliggsbehandling med tricykliska antidepressiva lakemedel till personer
med endometrios som har dterkommande, méttligt svir smirta (ej daglig)
trots behandling med paracetamol och COX-hdmmare samt hormonell be-
handling. Avgdrande for rekommendationen é&r att tillstdndet har en stor
svarighetsgrad samt att atgirden kan leda till battre sémn, minskad smarta
och angest samt bittre funktionsférmaga och dkad livskvalitet. Atgirden &r
dessutom inte beroendeframkallande och kan minska behovet av opioider.
Atgiirden kan diremot innebira biverkningar.

Hailso- och sjukvarden kan erbjuda tillaggssmértbehandling med antiepi-
leptika till personer med endometrios som har aterkommande, mattligt svar
smirta (ej daglig), trots behandling med paracetamol och COX-hdmmare
samt hormonell behandling. Avgérande for rekommendationen &r att tillstan-
det har en stor svarighetsgrad samt att tgirden kan leda till minskad smérta
samt bittre funktionsforméaga och 6kad livskvalitet. Atgirden ér dessutom
inte beroendeframkallande och kan minska behovet av opioider. Atgirden
kan diremot innebéra biverkningar.

Hailso- och sjukvarden kan i andra hand till antiepileptika erbjuda tillaggs-
behandling med svaga opioider till personer med endometrios som har ater-
kommande mattligt svar smérta (ej daglig), trots behandling med paraceta-
mol och COX-hdmmare samt hormonell behandling. Avgérande for

NATIONELLA RIKTLINJER FOR VARD VID ENDOMETRIOS
SOCIALSTYRELSEN

33



rekommendationen dr att tillstdndet har en stor svarighetsgrad samt att at-
gérden kan leda till minskad smaérta och bittre funktionsférméga och 6kad
livskvalitet. Rekommendationen avser endast intermittent behandling pa
grund av risk for tillvinjning.

De vetenskapliga underlagen ar otillrdckliga, men atgérderna har stod i
beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendationer

Hdilso- och sjukvarden bor

+ erbjuda tricykliska antidepressiva lidkemedel till personer med endo-
metrios som har dterkommande mattligt svar smarta (ej daglig) trots
behandling med paracetamol och COX-hdmmare samt hormonell
behandling (prioritet 3).

Hilso- och sjukvarden kan

+ erbjuda tillaggsbehandling med antiepileptika till personer med
endometrios som har dterkommande mattligt svar smairta (ej daglig)
trots behandling med paracetamol och COX-hdmmare samt hormo-
nell behandling (prioritet 4).

+ erbjuda tillaggsbehandling med svaga opioider till personer med
endometrios som har dterkommande maéttligt svir smairta (ej daglig)
trots behandling med paracetamol och COX-hdmmare samt hormo-
nell behandling (prioritet 5).

Insatser vid endometrios
med akuta smartskov

Endometrios kan utvecklas till en kronisk smértsjukdom som varierar i sva-
righetsgrad bade dver tid och mellan olika individer. Smartgenombrott &r
vanligt hos personer som inte har en optimerad hormon- och smértbehand-
ling eller som av olika skél inte tolererar hormonbehandling och vissa smért-
likemedel. Aven personer med en optimerad hormon- och smirtbehandling
kan drabbas av mer eller mindre frekventa sméartgenombrott.

Oro och angest ér vanligt i samband med akuta smértskov och &r faktorer
som kan bidra till att smértan upplevs starkare och kan &dven paverka for-
magan att hantera smértan. For personer med en psykiatrisk samsjuklighet
och psykosocial utsatthet kan detta vara in mer patagligt. Okad smirta kan
ocksé forekomma efter operativa ingrepp och i samband med spiralinsittning
eller under de forsta veckorna av behandling med GnRH-agonist.

Vid akuta smértskov utfors 1 forsta hand en undersdkning for att diagnosti-
sera eller utesluta akut sjukdom som kraver omedelbara insatser i form av
vidare utredning och behandling. I manga fall behdver patienten intravends
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smirtlindring med morfinldkemedel for att kunna genomfora undersok-
ningen. Behandling med morfinlikemedel i samband med akut svar smérta
ar en evidensbaserad och humanitir atgird. Trots detta anses anvidndning av
morfinldkemedel vid endometrios vara kontroversiellt och dr omdebatterat
dven vid akuta smértskov. En rutin for smértlindring vid dessa smértskov bor
dérfor faststillas for att minska oro och oka tilliten hos patienten och for att
underlétta for den tjanstgérande akutpersonal som moter patienten. Vid ater-
kommande akutbesok rekommenderas att man tar stillning till och kommer
overens om en individuell behandlingsplan.

Strukturerat omhéndertagande vid akut vérdbesok

(Rader i tillstands- och dtgdrdslistan: O41b och O4la)

En person med endometrios som soker akut vard med anledning av svar
smirta befinner sig i en utsatt situation. Smértan i sig ger upphov till angest
och oro samtidigt som fysiska symtom som muskelkramper, illamaende,
kriakning och svimning kan uppsta.

Det dr da betydelsefullt att erbjuda snabb och effektiv smértlindring i form
av morfin- och andra smértlikemedel. Andra smértlindrande och dngestdam-
pande insatser kan ocksa behovas. Det ér ocksa viktigt med ett respektfullt
bemdtande samt att omtanke och lyhdrdhet for bidragande orsaker till smér-
tan och den aktuella psykosociala situationen. En lokalt utarbetad rutin for
handldggning av den akuta smartan kan underlitta och minska oro hos pati-
enten och vigleda tjanstgorande personal. Det giller saledes en tillfillig be-
handling for att bryta det akuta smértskovet. Behandling med morfin- och
angestdimpande medel &r oftast inte problematisk i detta sasmmanhang, dven
med tanke pé risken for beroendeutveckling.

Aterkommande och upprepade akutbesdk kan vara tecken pa en ofullstin-
digt behandlad endometrios men det dr ocksa viktigt att vara observant pa
eventuell beroendeutveckling eller en utsatt psykosocial situation. Darfor bor
en snar uppfoljning goras for att utforma en individuell vardplan. Det kan
vara en fordel att ha tillgang till ett multiprofessionellt team att radgdra med
eller hdnvisa patienten till.

Motivering till rekommendationerna

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvarden séker-
stélla ett strukturerat omhédndertagande vid akut vardbesok av personer med
endometrios och akuta smértskov. Avgorande for reckommendationen é&r att
tillstdndet har en mycket stor svarighetsgrad samt att atgérden kan leda till
optimerad behandling och professionellt bemotande. Ett strukturerat omhén-
dertagande kan omfatta farmakologiska, fysioterapeutiska, psykosociala och
omvardnadsinsatser.

Halso- och sjukvérden bor ocksé sédkerstélla en rutin for smértlindring vid
akut vardbesok av personer med endometrios och akut smértskov. Avgo-
rande for rekommendationen ér att tillstandet har en mycket stor svarighets-
grad samt att atgérden kan leda till béttre smért- och dngestlindring samt
handldggning. Det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt, men atgérderna
har stod i beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.
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Rekommendationer

Hilso- och sjukvarden bor

+ sakerstilla ett strukturerat omhindertagande vid akut vardbesok av
personer med endometrios och akut smértskov (prioritet 2).

* sakerstilla rutin for smértlindring vid akut vardbesok av personer
med endometrios och akut smértskov (prioritet 2).

Individuell behandlingsplan
(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: B22)

Aterkommande och upprepade akuta besdk pa grund av smértgenombrott vid
endometrios dr en pafrestning framforallt for patienten men dven for persona-
len inom hélso- och sjukvarden. Det kan vara svart att bade utfora avvag-
ningen vad géller smértlindring och samtidigt né ett dmsesidigt fortroende
mellan patient och vardgivare. En snar uppfoljning ar darfor mycket viktig,
bade for att utreda orsakerna till sméirtgenombrotten och for att i ett lugnt
skede diskutera behandlingsmojligheter samt planera for relevanta insatser.
En dokumenterad behandlingsplan underléttar ocksé for den akutpersonal
som moter patienten. Behandlingsplanen 6kar ocksa mojligheten till ett bra
bemoétande och omhéndertagande vilket kan minska oro, leda till béattre
smirtbehandling och farre akutbesdk och minskat vardbehov.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéirden erbjuda
en individuell behandlingsplan till personer med endometrios och akuta
smirtskov som medfor dterkommande vardbesok.

Avgorande for rekommendationen ér att tillstandet har en mycket stor sva-
righetsgrad samt att atgéirden kan leda till optimerad behandling, mindre risk
for akuta smértskov och akuta vardbesok. Dessutom kan atgiarden leda till
okad funktionsformaga och livskvalitet. Atgirden innebér dven en kad pati-
entdelaktighet samt forutsittning for egenvard. Det vetenskapliga underlaget
ar otillrackligt, men atgérden har stdd 1 beprovad erfarenhet enligt ett syste-
matiskt konsensusforfarande.

Rekommendation

Hilso- och sjukvarden bor

+ erbjuda en individuell behandlingsplan till personer med endo-
metrios och akuta smértskov som medfor aterkommande vardbesok
(prioritet 1).
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Diagnostik vid svarbehandlad
endometrios

Den vanligaste metoden for att stélla diagnosen endometrios dr genom
titthalsoperation. Aven gynekologiskt ultraljud kan ge indikation om det

ar endometrios. Vid svarbehandlad endometrios finns behov av ytterligare
diagnostik. Magnetresonanstomografi (MRT) kan anvidndas for diagnostik

av misstinkt endometrios pd ovanliga platser i kroppen som &r svéra att dia-
gnostisera pa annat sitt. Tekniken kan dven anvéndas som del i den preopera-
tiva utredningen infor kirurgi vid kénd eller misstankt utbredd endometrios.
Konventionell datortomografi (CT-undersokning) har i dag inte forméga att
pavisa endometrios. En specialiserad form, CT-enterografi, kan bidra med
viss information.

Undersdkning med magnetresonanstomografi

(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: D3)

Vid kénd eller missténkt utbredd endometrios dér kirurgi planeras kan mag-
netresonanstomografi (MRT) med fordel anvindas som del i den preopera-
tiva utredningen. MRT kan bidra med information om utbredning, infiltra-
tionsdjup samt paverkan eller 6vervéxt pd andra organ som urinblasa och
tarm. Tekniken kan ocksé anvidndas for diagnostik av misstankt endometrios
pé ovanliga platser 1 kroppen som &r svéra att diagnostisera pd annat satt. Vid
oklara symtom dr metoden vérdefull for differentialdiagnostik. Det finns
dock tydliga begransningar med metoden. Det kan vara svart att se sma for-
andringar och risk finns for 6vertolkning av mitstorningar. Vardet av under-
sokningen &r avhidngigt av kompetensen hos den som granskar MRT-
bilderna. Unders6kningen kan upplevas problematisk for personer med
klaustrofobi.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hilso- och sjukvarden erbjuda
undersokning med magnetresonanstomografi for personer med smaérta vid
stark misstanke om utbredd endometrios. Avgorande for rekommendationen
ar att tillstdndet har en stor svarighetsgrad samt att atgdrden som komplement
till ultraljud kan leda till upptickt och béttre kartlaggning av utbredd endo-
metrios. Dessutom kan atgérden tillfora ytterligare information vid misstanke
om endometrios utanfor lilla bickenet. Atgirden kan ge bittre underlag for
framtida handldggning.

Rekommendation

Hdlso- och sjukvarden kan
* erbjuda undersokning med magnetresonanstomografi for personer

med smarta vid stark misstanke om utbredd endometrios
(prioritet 5).
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Undersdkning med CT-enterografi

(Rad i tillstands- och datgdrdslistan: D4)

Undersokning av buken med hjélp av datortomografi (CT) ar vanlig och den
kan anvédndas med eller utan olika typer av kontrast. Konventionell CT-
undersokning har i dag inte formaga att pavisa endometrios. En specialiserad
form, CT-enterografi, har i ett fatal studier visat sig kunna bidra med inform-
ation vid misstanke om utbredd endometrios som engagerar tarmen. Det ar
oklart hur vl metoden &r etablerad i Sverige. Forstahandsvalet for diagnostik
av endometrios &r titthalsoperation.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hélso- och sjukvarden i undan-
tagsfall erbjuda unders6kning med CT-enterografi till personer med smarta
och stark misstanke om utbredd endometrios. Avgorande f6r rekommenda-
tionen &r att tillstdndet har en stor svarighetsgrad samt att tgérden inte har
ndgon plats 1 rutinméssig diagnostik av endometrios. Dessutom innebér at-
gérden stralningsexponering.

Rekommendationer

Hdlso- och sjukvarden kan i undantagstall

* erbjuda undersokning med CT-enterografi till personer med smérta
vid stark misstanke om utbredd endometrios (prioritet 10).

Misstankt samsjuklighet

Manga personer med svarbehandlad endometrios har ocksd andra sjukdomar
av somatisk eller psykiatrisk natur som kan komplicera bade utredning, be-
handling och rehabilitering vid endometrios.

For att uppna bésta mojliga behandlingsresultat av svar endometrios-
smirta bor relevant specialist konsulteras for att ta stillning om utredning
och behandling.

Vid somatisk och psykiatrisk samsjuklighet behdver endometriospatienten
dven ha kontakt med en specialist 1 allmdnmedicin, en huslékare eller en
familjeldkare. En allménlékare kan gora en grundldggande bedomning och
ge behandling samt vara samarbetspartner for utredningar och sjukskriv-
ningsfrdgor. Bade patient och samhille kan vinna pd samordnad konsultation,
utredning och behandling av relevant specialist.

Misstankt samsjuklighet med psykisk sjukdom eller
neuropsykiatrisk funktionsnedsattning

(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: S37)

Psykiska besvér som depression dr vanligare hos personer med endometrios
och livskvaliteten 1 denna patientgrupp dr ofta forsdmrad och relaterad till
fysiska, psykiska och sociala problem. Psykiatriska och neuropsykiatriska
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tillstdnd kan bidra till forsdmrad forméaga att hantera smirta, 6kad smartupp-
levelse och svarighet att tolerera hormonbehandling. Ett svart smérttillstand
som paverkar somn, dagligt liv, sexuell funktion, fertilitet och generell livs-
kvalitet kan ocksé inverka negativt pa den psykiska hélsan.

Manga psykiatriska eller neuropsykiatriska tillstdnd ger i sig nedsatt funk-
tion och kan vara grund for sjukskrivning. Dessutom kan vissa psykiatriska
och neuropsykiatriska tillstind med angest och problem med impulskontroll
leda till riskbruk av alkohol, dngestddmpande, morfin- och sémnldkemedel.

Dessa personer behover remitteras till allménlékare eller psykiater for
konsultation och eventuell samordning av vidare utredning och behandling.
For lindriga och mattliga tillstind av psykisk ohélsa &r primarvarden forsta
instans medan misstdnkta neuropsykiatriska tillstind och svara psykiska
sjukdomar med sjdlvmordsrisk bor vara fall for konsultation av specialist 1
psykiatri.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéirden erbjuda
psykiatrisk bedomning utford av relevant specialist till personer med endo-
metrios och misstdnkt samsjuklighet med psykisk sjukdom eller neuropsykia-
trisk funktionsnedsittning. Avgorande for rekommendationen é&r att tillstan-
det har en mycket stor svarighetsgrad samt att atgdrden leder till en dkad
forutséttning for framgangsrik behandling, forbattrad psykisk hélsa och dkad
livskvalitet. Det vetenskapliga underlaget &r otillrackligt, men atgdrden har
stod 1 beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendation

Hdilso- och sjukvarden bor

* erbjuda psykiatrisk bedomning utford av relevant specialist till per-
soner med endometrios och misstankt samsjuklighet med psykisk
sjukdom eller neuropsykiatrisk funktionsnedsittning (prioritet 2).

BedOmning vid misstankt somatisk samsjuklighet

(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: S36)

Svéarbehandlad endometrios kan leda till smérttillstind med en symtombild
fran nedre delen av buken. Somatiska sjukdomar och funktionsrubbningar i
inre organen i buk och biacken med nervforbindelse till konsorganen, som
besvér fran urinblasa, tarm och muskulatur i backenbotten och korsrygg,
komplicerar i ménga fall endometriossjukdomen och symtomen kan vara
gemensamma med andra sjukdomstillstind. Personer med endometrios kan
ocksa ha en samsjuklighet i autoimmuna tillstdnd samt funktionella mag-
tarm- och ledsmartor. Bedomning och samarbete med relevant specialist kan
underlétta diagnostik och optimera behandlingen av endometrios.
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Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hdlso- och sjukvéirden erbjuda
beddmning av relevant specialist till personer med endometrios och miss-
tankt somatisk samsjuklighet. Avgorande for rekommendationen &r att till-
standet har en stor svérighetsgrad samt att atgérden leder till en 6kad forut-
sdttning for snabbare och korrekt handldggning samt minskad oro. Det
vetenskapliga underlaget &r otillrdckligt, men atgarden har stod i beprovad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendation

Hilso- och sjukvarden bor

 erbjuda bedomning av relevant specialist till personer med endo-
metrios och misstidnkt somatisk samsjuklighet (prioritet 2).

Kirurgiska &tgdrder av
svarbehandlad endometrios

Kirurgiska atgirder kan vara aktuellt vid behandlingen av endometrios.

Det giller framst nér det inte gar att uppna acceptabel symtomlindring med
farmakologisk och icke-farmakologisk behandling. Det kan ocksé finnas in-
dikation for kirurgi dven utan svira symtom.

Kirurgi riktad mot endometrios kan vara utmanande pa flera nivier och
tekniska svérigheter kan forekomma péa grund av utbredda sammanvax-
ningar, sé kallade adherenser. Det dr ocksa viktigt att beakta kirurgins paver-
kan pa fertiliteten. Kirurgens erfarenhet ér alltid viktig men kan anses som
sarskilt viktig da endometrios opereras. Kirurgin kan vara av olika typ men
borttagande av fordndringar i bukhinnan, cystor i dggstockarna eller 16sning
av sammanvéxningar ar vanligt. Det kan ocksé vara aktuellt att ta bort liv-
moder eller 4ggstockar.

Endometriosrelaterade besviér kan vara svarbehandlade vilket riskerar att
leda till upprepad kirurgi. Det finns kdnda negativa konsekvenser av kirurgi
och det kan i sig bidra till en forsdmring i form av framfor allt langvarig
smarta.

Planerad kirurgi av erfaren endometrioskirurg

(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: B14)

Vid svarbehandlad endometrios &dr hormonell behandling forstahandsval i
kombination med andra farmakologiska och icke-farmakologiska behand-
lingar. Kirurgi anvénds forst nar effekten av dessa behandlingar inte &r till-
racklig. Inte séllan erbjuder endometrioskirurgi sérskilda utmaningar. Dessa
kan besta i tekniska svarigheter, risk for paverkan pé fertiliteten och svarig-
heter att identifiera endometriosfordndringar. Vid endometrioskirurgi behdvs
god erfarenhet av liknande ingrepp. Resultatet av en operation forvéntas bli
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bittre och riskerna for komplikationer mindre om den utforts av en person
med betydande erfarenhet av endometrioskirurgi.

Motivering till rekommendationerna
Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor planerad kirurgi utford av erfa-
ren endometrioskirurg erbjudas till personer med endometrios som har
smirta trots optimerad behandling och som har indikation for kirurgi.
Avgorande for rekommendationen ér att tillstandet har en mycket stor sva-
righetsgrad samt att atgéirden 6kar mojligheten till korrekt utford kirurgi samt
minskar risken for komplikationer och upprepad kirurgi. Atgérden kan dven
bidra till minskad smaérta och 6kad livskvalitet. Det vetenskapliga underlaget
ar otillrackligt, men atgérden har stod i beprovad erfarenhet enligt ett syste-
matiskt konsensusforfarande.

Rekommendation

Hilso- och sjukvarden bor

+ erbjuda planerad kirurgi utford av erfaren endometrioskirurg till
personer med endometrios som har smaérta trots optimerad behand-
ling och som har indikation for kirurgi (prioritet 1).

Kirurgisk borttagning av livmoder eller dggstockar

(Rader i tillstands- och dtgdrdslistan: Bl16a och B16b)

Manga personer med endometrios fir en forsdmring av sina symtom i sam-
band med menstruationsblodning. Det ar inte alltid mojligt att p4 hormonell
vig uppnd amenorré (blodningsfrihet). Detta kan bero pa svéra biverkningar
av den hormonella behandlingen eller genombrottsblddningar trots optimerad
behandling. I dessa fall dr det troligt att besvdren minskar om livmodern tas
bort (hysterektomi). Hos personer med endometrios som har svar smérta trots
optimal hormonell behandling med blodningsfrihet dr effekten av en hyste-
rektomi svérare att forutsiga.

Kirurgisk borttagning av dggstockarna, med eller utan samtidig hyster-
ektomi, medfor en av sjukvarden framkallad (iatrogen) menopaus som kan
leda till symtomlindring.

Kirurgiskt avlagsnande av livmodern eller dggstockarna kan innebéra risk
for komplikationer. Risken for svirare komplikationer 6kar vid utbredd en-
dometrios och fibros.

Motivering till rekommendationerna

Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hilso- och sjukvarden erbjuda
kirurgisk borttagning av livmodern till personer med endometrios och ldng-
varig svarbehandlad smérta samt utan onskemal om bibehallen fertilitet. Av-
gorande for rekommendationen &r att tillstdndet har en mycket stor svérig-
hetsgrad samt att atgérden kan leda till blodningsfrihet och minskad smarta.
Samtidigt innebar dtgirden en risk for kvarstdende eller 6kade besvir samt
reoperation (av dggstockar).
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Det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt, men &tgirden har stod i
beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Halso- och sjukvarden kan erbjuda kirurgisk borttagning av livmoder och
dggstockar till personer med endometrios och ldngvarig svarbehandlad
smirta samt utan onskemal om bibehéllen fertilitet. Avgdrande for rekom-
mendationen #r att tillstindet har en mycket stor svarighetsgrad. Atgirden
kan leda till blodningsfrihet och minskad smérta. Samtidigt innebar atgérden
en risk for kvarstdende eller 6kade besvir.

Det vetenskapliga underlaget ar otillrdckligt, men atgérden har stod i be-
provad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendationer

Hdilso- och sjukvarden kan

* erbjuda kirurgisk borttagning av livmodern till personer med endo-
metrios och langvarig svarbehandlad smérta samt utan 6nskemél om
bibehallen fertilitet (prioritet 6).

+ erbjuda kirurgisk borttagning av livmoder och dggstockar till perso-
ner med endometrios och langvarig svarbehandlad smérta samt utan
onskeméal om bibehéllen fertilitet (prioritet 6).

Upprepad ofullstandig endometrioskirurgi

(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: B17b)

Det ér vanligt att personer med endometrios opereras flera ganger. Ibland
finns en vél underbyggd anledning till detta, men ofta kan det bero pa otill-
racklig kompetens vid tidigare kirurgi vilket resulterat i ofullstdndigt utford
endometrioskirurgi.

All typ av kirurgi involverar en rad riskmoment. Detta géller sérskilt oper-
ationer inne i bukhalan. Till exempel finns risk for ssmmanvéxningar (adhe-
renser). Dessa kan sedan stélla till med problem och ytterligare 6ka riskerna
vid efterfoljande kirurgi.

Ofta utfors endometriosoperationer for att behandla smérta men kirurgin
kan 1 sig ocksa ge upphov till smérta. Smarttillstandet kan ddrmed forvérras
av upprepade operationer. Forutom de risker som finns for patienten ar
kirurgi dven en kostsam atgdrd. Innan beslut fattas om upprepad kirurgi
behover andra behandlingsmdjligheter ha overvigts och eventuellt provats.
Det dr ocksa viktigt att gora patienten uppmérksam pa riskerna med upprepad
kirurgi.

Motivering till rekommendation

Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hilso- och sjukvarden i undan-
tagsfall erbjuda upprepad ofullstindig endometrioskirurgi till personer med
endometrios och smirta som tidigare genomgatt ofullstindig endometrios-
kirurgi. Avgorande for rekommendationen &r att tillstdndet har en mycket
stor svarighetsgrad samt att atgérden kan leda till adherensbildning och 6kad
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smirta. Upprepad ofullstindig endometrioskirurgi leder séllan till forbéttring
men kan dvervigas i undantagsfall.

Det vetenskapliga underlaget ar otillrdckligt, men atgérden har stod i be-
provad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendation

Hdlso- och sjukvarden kan i undantagstall

* erbjuda upprepad ofullstindig endometrioskirurgi till personer med
endometrios och smirta som tidigare genomgétt ofullstindig endo-
metrioskirurgi (prioritet 10).

Insatser vid svara
endometriosrelaterade symtom

Endometrios dr en komplex sjukdom med stor individuell variation av smér-
tans typ, intensitet, omfattning i tid och utbredning. En del personer med en-
dometrios utvecklar ett kroniskt smértsyndrom med daglig smirta, som kan
variera over tid med mycket svara smirtskov och perioder med lindrigare
smirta. Konsultation av smirtspecialist kan da bidra med smértanalys for be-
domning av tillstindet och optimering av smértbehandling. I de svéra fallen
ar multimodala och multiprofessionella insatser motiverade med ett rehabili-
teringsperspektiv. Svdra symtom kan ocksé omfatta persisterande blasbesvir,
vilka ofta har stor negativ inverkan pa det dagliga livet och behover behand-
ling av uroterapeutisk kompetens.

Konsultation av smartspecialist

(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: 042)

Personer med endometrios och kroniskt smértsyndrom med daglig sméirta
drabbas av olika foljdsymtom som sOmnstorning, trotthet, energibrist, bris-
tande koncentration och svarigheter att arbeta, studera och delta i sociala
aktiviteter.

En rationell och individanpassad smértlindring ar darfor viktig och en
smirtspecialist behdver konsulteras. Framfor allt géller det vid bedomning
av hur behandling med beroendeframkallande likemedel kan ske pa ett
sdkert och effektivt sétt och for att minimera risken for beroendeutveckling
eller andra icke onskade biverkningar.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéirden erbjuda
konsultation av smartspecialist till personer med endometrios som har svar
daglig smaérta trots optimerad hormonell behandling och optimerad smértbe-
handling. Avgorande for rekommendationen ér att tillstindet har en mycket
stor svarighetsgrad samt att dtgdrden kan leda till minskad smérta, béttre
funktionsformaga och livskvalitet, samt innebar forutsittningar for fortsatt
handlaggning.
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Det vetenskapliga underlaget ar otillrdckligt, men dtgérden har stéd i1 be-
provad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendation

Hdilso- och sjukvarden bor

* erbjuda konsultation av smértspecialist till personer med endo-
metrios som har svar daglig smirta trots optimerad hormonell be-
handling och optimerad smértbehandling (prioritet 2).

Starka opioider vid svér daglig smdrta efter
beddmning av en smartspecialist

(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: B21)

I vissa fall av svar smérta i samband med operativa ingrepp, komplikationer
av ingrepp, spiralinsittning, skov av sjdlva endometriossjukdomen eller i
samband med insittning av GnRH-agonistbehandling kan det vara lampligt
att under en begrinsad period behandla med starka opioider. Vid akuta svéra
smartgenombrott till f6ljd av endometriossjukdomen kan ett tillfalligt och i
tiden avgrinsat bruk av starka opioider motiveras. Behandlingen avgrédnsas i
tiden och avslutas under noggrann uppfoljning for att inte leda till utveckling
av tolerans och beroende som kan bidra till att forvérra smérttillstindet och
inverka negativt pa funktion och livskvalitet. Risken for beroendeutveckling
behover beaktas sarskilt for unga kvinnor under 25 &r, vars nervsystem inte
ar fardigutvecklat och dér beroenderisken ér stor.

Eftersom behandling med starka opioider medfor risker for beroende, tole-
ransutveckling och smirtdverkénslighet dr det viktigt att samrada med en
smirtspecialist som kan bedoma risk gentemot nytta och végleda till en siker
och effektiv behandling. Dessutom kan en smértspecialist avrada nir behand-
ling med stark opioid ar allt for riskabel och olamplig.

Motivering till rekommendationen
Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hilso- och sjukvarden i undan-
tagsfall erbjuda behandling med starka opioider efter bedomning av en
smartspecialist till personer med endometrios som har svér daglig smarta
trots optimerad hormonell behandling samt otillricklig effekt av paracetamol
och COX-hammare eller svaga opioider. Avgorande for rekommendationen
ar att tillstdndet har en mycket stor svarighetsgrad samt att atgérden i vissa
fall kan leda till minskad smérta och béttre funktionsformaga men innebér
samtidigt risk for ldkemedelsinducerad smirta och beroende.

Det vetenskapliga underlaget r otillrdckligt, men atgérden har stod i be-
provad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.
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Rekommendation

Hdlso- och sjukvarden kan i undantagsfall

+ erbjuda behandling med starka opioider efter bedomning av en
smartspecialist till personer med endometrios som har svar daglig
smadrta trots optimerad hormonell behandling samt otillricklig effekt
av paracetamol och COX-hdmmare eller svaga opioider
(prioritet 8).

Multiprofessionell smartrehabilitering

vid I&dngvarig svar smdarta

(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: B28)

Endometrios kan ibland innebédra en langvarig, svar och funktionsnedsittande
smirta som leder till patagligt sankt livskvalitet. Ldngvarig smérta kan pé-
verka flera olika livsomraden som till exempel somn, psykisk hilsa, fysisk
aktivitet, samliv, sjdlvbild och funktion.

Multiprofessionell smértrehabilitering &r en behandling som innebér att
man forsoker att arbeta med olika aspekter av en ofta komplex problematik.

I dtgdrden ingér bland annat fysioterapeutiskt behandling och nagon typ av
beteendevetenskaplig insats, exempelvis smaért- eller stresshantering, i kom-
bination med en optimerad hormonell och smirtlindrande behandling. Olika
professioner dr engagerade 1 behandlingen och syftet med &r ge patienten red-
skap for att battre kunna hantera sin smérta och livssituation.

Da insatser vid multiprofessionell rehabilitering dr omfattande och kra-
vande behover i dessa fall bade hormonell och smértstillande behandling
vara optimerade. Multiprofessionell smirtrehabilitering dr viktig for att 6ka
livskvalitet och funktion hos personer med endometrios som ofta ér i borjan
av yrkes- och familjeliv.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéarden erbjuda
multiprofessionell smértrehabilitering till personer med endometrios och
langvarig svar smérta. Avgorande for rekommendationen &r att tillstandet har
en mycket stor svirighetsgrad samt att dtgidrden leder till 6kad kroppskanne-
dom, funktionsforméga och livskvalitet. Dessutom ger atgédrden forbattrade
smirthanteringsstrategier och psykisk hdlsa. Det vetenskapliga underlaget ér
otillriackligt, men atgédrden har stod i beprovad erfarenhet enligt ett systema-
tiskt konsensusforfarande.

Rekommendation

Hdilso- och sjukvarden bor

* erbjuda multiprofessionell smirtrehabilitering till personer med
endometrios och langvarig svar smérta (prioritet 2).
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Uroterapi vid endometrios

(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: 034)

Blasrelaterade besvér som smirta, svarighet att tomma urinblasan och trang-
ningar dr vanligt hos personer med endometrios. Dessa kan orsakas direkt av
endometrios eller uppkomma som sekundira symtom.

Uroterapi dr en samlad bendmning som omfattar olika atgérder riktade mot
besvir i de nedre urinvigarna, sasom urininkontinens, svarigheter att tomma
bldsan och smirtor i underlivet. Atgirderna kan besta av bickenbottentri-
ning, urinblasetraning, urodynamisk undersokning och ren intermittent kate-
terisering (RIK). Uroterapi utfors ofta av hilso- och sjukvardspersonal med
vidareutbildning inom omradet, sa kallade uroterapeuter.

Motivering till rekommendationen
Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéirden erbjuda
uroterapi till personer med endometrios och otillricklig effekt av optimerad
behandling samt persisterade blasbesvir. Avgorande for rekommendationen
ar att tillstandet har en stor svarighetsgrad samt att atgarden kan leda till sym-
tomlindring, minskad bldsdysfunktion och 6kad livskvalitet. Atgirden inne-
bar dven minskad risk for skador pa urinblasan.

Det vetenskapliga underlaget ar otillrdckligt, men &tgérden har stéd i1 be-
provad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendation

Hdilso- och sjukvarden bor

+ erbjuda uroterapi till personer med endometrios, otillracklig effekt
av optimerad behandling och persisterade blasbesvir (prioritet 3).

Graviditetsrelaterad smartlindring

I samband med att behandling med hormoner och smértlindrande 1dkemedel
avslutas infor forsok att bli gravid kan endometriosrelaterade besvir forvér-
ras, sdsom smartor och symtom fran urinvégar och tarm. Som regel lindras
besvéren under en graviditet men ibland kvarstar sméartorna och kan till och
med forvérras ytterligare. For en person som varit relativt smértfri under gra-
viditeten brukar smértorna som regel dterkomma nir amningen avslutas och
menstruationen aterkommer.

I en del fall kan smértorna aterkomma redan inom nagra dagar eller veckor
efter barnets fodelse d&ven om kvinnan ammar och inte har borjat menstruera.
I andra fall kan graviditet innebéra en lang period av symtomfrihet eller att
besviéren aldrig aterkommer.
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Planering av smartlindrande behandling infér, under
och efter graviditet

(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: B25a)

Att avsluta en vilfungerande hormon- och smirtbehandling vid endometrios
infor forsok att bli gravid kan innebéra risk for 6kad smaérta. Information till
patienten om vad detta innebér dr dérfor viktigt. Planering av smértlindrande
behandling inf6r, under och efter graviditet syftar till att uppna sa god sym-
tomlindring som mojligt utan dkad risk for fostermissbildningar eller forsam-
rade chanser att bli gravid. Ménga smartstillande 1dkemedel 4r oldmpliga in-
for, under och direkt efter graviditet varfor en anpassning av den
farmakologiska smért-behandlingen maste ske.

Motivering till rekommendationen
Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéarden erbjuda
planering av smartlindrande behandling inf6r, under och efter graviditet till
personer med endometrios som har svar smérta vid utsittning av behandling.
Avgorande for rekommendationen r att tillstindet har en stor svarighets-
grad samt att atgérden leder till anpassad smértbehandling och minskad oro.
Dessutom innebir atgidrden minskad risk for lakemedelsinducerad foster-
skada. Det vetenskapliga underlaget &r otillrackligt, men atgiarden har stod i
beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendation

Hilso- och sjukvarden bor

* erbjuda planering av smartlindrande behandling infor, under och ef-
ter graviditet till personer med endometrios som har svar smarta vid
utsdttning av behandling (prioritet 2).

Samordning av utsattning av hormonell behandling
av endometrios och uppstart av IVF-behandling

(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: B25b)
For personer med endometrios som far svéra smartor utan hormonell behand-
ling och som Onskar bli gravida kan assisterad befruktning med IVF vara det
bista alternativet. Vid kainnedom om tidigare svar endometriosrelaterad
smaérta kan IVF 6vervigas direkt utan egna forsok att uppna graviditet.
Direkt 6vergang fran hormonell behandling av endometrios till hormonell
behandling infor assisterad befruktning med IVF minskar risken for svara
smirtor. Atgirden innebir att det inte blir ndgon behandlingsfti period fore
procedurerna under IVF-behandlingen.

Motivering till rekommendationen
Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvarden samordna
utsdttning av hormonell behandling av endometrios och uppstart av IVF-
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behandling for personer med endometrios och svir smirta. Avgorande for re-
kommendationen &r att tillstdndet har en stor svéarighetsgrad samt att tgirden
kan leda till minskad smaérta och minskad oro.

Det vetenskapliga underlaget ar otillrdckligt, men dtgéirden har stéd i1 be-
provad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendation

Hilso- och sjukvarden bor

» samordna utséttning av hormonell behandling av endometrios och
uppstart av [IVF-behandling for personer med endometrios och svar
smdrta (prioritet 2).

Strukturerad uppfoljning

Inom héilso- och sjukvarden finns det vinster med en strukturerad uppfoljning
av patienter och den vird som ges. For patienter med misstinkt eller kénd en-
dometrios kan ménga av kontakterna med hélso- och sjukvéarden vara akuta
och ske pa jourtid, vilket gor att en strukturerad uppfoljning &r viktig. Detta
géller bade vid nydebuterade buksmértor dir endometrios misstinks och
akuta smértskov hos patienter med redan faststdlld diagnos.

Tydliga rutiner for uppfoljning efter bade akutbesok, kirurgi eller dndrad
behandling kan innebéra att hélso- och sjukvarden skapar béttre forutsitt-
ningar for ett bra omhéndertagande i ett tidigt skede. Det &r viktigt att upp-
foljningen planeras utifrdn patientens behov och den f6ljs upp och utvérderas
pa ett strukturerat sétt.

Uppfoljning cirka 3 ménader efter kirurgi eller efter
nyinsatt eller dndrad hormonell behandling

(Rad i tillstands- och atgdrdslistan: O45a)
Efter kirurgi alternativt nyinsatt eller &ndrad hormonell behandling bor pati-
enten foljas upp efter ungefér tre manader. En for tidig uppfoljning riskerar
att leda till felbedomning av utfallet da 1dkning efter kirurgi tar tid liksom
det tar tid for effekten av nyinsatt eller andrad hormonell behandling att ge
effekt. Risken med for tidig uppf6ljning ér att en pd sikt fungerande kirurgisk
atgérd eller hormonell behandling bedoms som otillracklig vilket i sin tur
leder till nya behandlingsforsok och darmed lidngre tid tills en vélfungerande
behandling kan etableras. En for sen uppfoljning riskerar ddrmed att leda till
en onddigt lang period med en icke-fungerande eller otillracklig behandling.
De flesta som genomgatt kirurgi har under de forsta veckorna efter opera-
tionen postoperativa besvir inkluderande bland annat smértor och trotthet.
Kvinnor med endometrios och sméirtor fore en operation tenderar att ha mer
smértor postoperativt an de utan endometrios och det kan ta lang tid innan
smértorna minskar.
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Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hdlso- och sjukvéirden erbjuda
uppfoljning cirka tre manader efter kirurgi, nyinsatt eller ndrad hormonell
behandling till personer med endometrios.

Avgorande for rekommendationen ér att tillstandet har en stor svarighets-
grad samt att atgérden kan leda till 6kad trygghet och minskat behov av akuta
vardkontakter. Dessutom innebar atgirden 6kad mojlighet till optimerad
behandling.

Det vetenskapliga underlaget ar otillrdckligt, men atgérden har stod i be-
provad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendation

Hilso- och sjukvarden bor

+ erbjuda uppfo6ljning efter cirka tre manader efter kirurgi, nyinsatt
eller &ndrad hormonell behandling till personer med endometrios
(prioritet 2).

Telefonuppfdlining 1-2 veckor efter akut
sjukhusinldggning

(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: O45b)

En tidig kontakt med patienten efter utskrivning fran en akut sjukhusinlégg-
ning mojliggor tidig upptickt av eventuella problem, fragor kan diskuteras
och vidare uppfoljning inom hélso- och sjukvéarden kan planeras.

En tidig telefonuppfoljning kan goras av barnmorska eller sjukskdterska
inom endometriosteamet, eller av ndgon annan som varit engagerad i varden
under vardtiden. Mélet ar att skapa trygghet for den enskilda patienten vilket
1 sin tur kan minska risken for dterkommande akuta besok.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvarden genom-
fora telefonuppfoljning av personer med endometrios 1-2 veckor efter akut
sjukhusinlédggning. Avgorande for reckommendationen &r att tillstandet har en
stor svarighetsgrad samt att atgérden kan leda till 6kad trygghet och minskat
behov av akuta vardkontakter. Dessutom innebér atgiarden 6kad mojlighet till
optimerad behandling. Det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt, men &t-
gérden har stod i beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfa-
rande.

Rekommendation

Hdlso- och sjukvarden bor

» genomfora telefonuppfoljning av personer med endometrios
1-2 veckor efter akut sjukhusinldggning (prioritet 2).
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Beddmning av livskvalitet med formularet EHP-30

(Rad i tillstands- och dtgdrdslistan: O35)

Livskvalitet ar ett samlat matt pa hur en person upplever sin livssituation och
detta kan métas med hjilp av enkéter. Genom att stilla grupper av fragor gér
det att fa en uppfattning om hur en sjukdom péverkar olika dimensioner av
livet sasom smarta, arbete, sexualitet, kontroll och maktloshet, emotionellt
vilbefinnande, socialt stod och sjalvbild. For det &ndamalet finns allmdnna
och sjukdomsspecifika enkéter. Endometriosis Health Profile (EHP-30) &r i
dag den enda validerade endometrios-specifika enkiten som finns i svensk
oversittning. EHP-30 &r kénslig for forandring och kan anvéndas for att ut-
virdera hur enskilda patienter upplever effekten av olika vardinsatser, om det
leder till en ofordndrad, forsdmrad eller forbattrad livskvalitet. EHP-30 kan
ocksa anvindas for kvalitetssdkring av den vard som ges, vilket i sin tur kan
anvindas for att utveckla och forbattra verksamheten. Det tar bara ndgra mi-
nuter att fylla i EHP-30 som bestar av 30 fragor med fem svarsalternativ.

Motivering till rekommendationen
Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hélso- och sjukvarden erbjuda
beddmning av livskvalitet med formuldret EHP-30 till personer med endo-
metrios. Avgorande for rekommendationen ér att tillstdndet har en mattlig
svarighetsgrad samt att atgarden leder till en 6kad forutséttning att folja for-
andring av livskvalitet. Dessutom innebar dtgidrden 6kad patientdelaktighet.
Det vetenskapliga underlaget ar otillrdckligt, men atgérden har stod i be-
provad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande.

Rekommendation

Hdilso- och sjukvarden kan

* erbjuda beddmning av livskvalitet med formuldret EHP-30 till
personer med endometrios (prioritet 6).
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Ekonomiska och
organisatoriska konsekvenser

Socialstyrelsen har bedomt hur ett inforande av de nationella riktlinjernas re-
kommendationer paverkar organisation, personalresurser, annan resursatgang
och kostnader for hélso- och sjukvirden. Bedomningen utgér frén en bild av
hur verksamheten bedrivs generellt pa nationell niva i dag. Avsikten ar att ge
stod och underlag till huvudménnen sé att de kan erbjuda patienterna den
bista varden. I det hir kapitlet presenterar myndighetens berdkningar for de
rekommendationer som kan forvéintas f4 konsekvenser for hilso- och sjuk-
véarden och samhillet.

Rekommendationerna kommer troligen att paverka praxis och resursfor-
delningen pa sa sitt att forhallandevis mer resurser fordelas till hogt rangord-
nade atgérder an till dtgidrder med ldg rangordning. Varje beslut om resurs-
fordelning utifran riktlinjerna bor foregas av en noggrann analys. En atgird
som har fatt rangordning 5 (till exempel pa grund av liten effekt eller lag evi-
dens) kan vara den bista jaimfort med alternativen, eller till och med det enda
alternativ som finns tillgéngligt for just det tillstdndet. I sddana fall kan det
innebira mer skada dn nytta att dra ned resurserna.

De ekonomiska och organisatoriska konsekvenserna som beskrivs i detta
kapitel kommer att kompletteras efter de regionala seminarierna varen 2018,
och publiceras i1 den slutliga versionen av riktlinjerna. Syftet med seminari-
erna ir bland annat att sjukvardsregionerna far redovisa sina analyser av vad
rekommendationerna kommer att innebéra for dem.

Nedan presenteras en oversikt 0ver bedomda konsekvenser. I efterfoljande
avsnitt finns mer utforliga beskrivningar av konsekvenserna for respektive
rekommendation i riktlinjerna.

Sammanfattning av konsekvenserna

Skattningar och beddmningar av kostnader

Socialstyrelsens bedomningar av kostnader for de rekommenderade atgér-
derna utgér fran skattningar. En anledning &r att det ofta finns bristfallig
information om vilka atgéarder hélso- och sjukvarden utfor och i vilken
utstrackning. Dessutom finns regionala och lokala skillnader 1 praxis och
kostnader som gor att konsekvenserna lokalt kan bli bade storre och mindre.

Socialstyrelsen har i dessa riktlinjer inkluderat ett samhéllsekonomiskt
perspektiv pa de ekonomiska konsekvenserna, utéver hélso- och sjukvéardens
perspektiv. Det innebér att kostnader och effekter som uppstér dven utanfor
hélso- och sjukvarden pé lang sikt har inkluderats. En stor del av kostnaderna
som ror endometrios faller nimligen utanfor hélso- och sjukvérden, till ex-
empel sjukskrivningskostnader, vilket gor det relevant att utdka perspektivet.
Normalt brukar riktlinjerna dock inte belysa det samhéllsekonomiska per-
spektivet.
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De ekonomiska konsekvenserna har bedomts pd bade kort och lang sikt ef-
tersom kostnaderna for olika atgérder, och eftfekterna av dessa, uppstér vid
olika tidpunkter. Vissa kostnader uppstar direkt medan andra upptriader vid
ett senare tillfdlle, ibland efter flera ar. Det innebér att en dtgird kan leda till
en kostnadsokning pa kort sikt, men minskade kostnader pa lédngre sikt.

Ekonomiska konsekvenser

Rekommendationerna innebédr generellt 6kade kostnader inledningsvis for
hilso- och sjukvarden. De forvantas dock leda till béttre kvalitet 1 vdrden,
och ddrmed forbattrad hélsa och livskvalitet for personer med endometrios.

De storsta ekonomiska konsekvenserna bedoms vara ett 6kat antal vardtill-
fallen da fler patienter kommer att identifieras samt 6kad tillgéng till smart-
rehabilitering. Det finns inga exakta uppgifter om prevalens for endometrios
men sjukdomen drabbar uppskattningsvis var tionde kvinna 1 fertil alder. I
Sverige finns cirka 2 476 000 kvinnor 1 dldersspannet 13—52 &r [10] och 10
procent motsvarar 247 600 kvinnor. Av dessa bedoms cirka hélften ha
symtomgivande endometrios, och en stor andel av dessa kvinnor bedoms
vara underbehandlade. Om andelen dr en fjardedel av alla med endometrios
motsvarar det cirka 62 000 personer.

Kostnaderna for hilso- och sjukvarden forvéntas alltsd 6ka nér allt fler
patienter identifieras, men en hogre kvalitet pd varden for kvinnor med endo-
metrios kan innebéra farre akuta vardbesok, inliggningar och sjukskrivningar
samt att kvinnornas livskvalitet och vilmaende forbattras. Detta medfor i sa
fall reducerade kostnader pa sikt. Hélso- och sjukvardens kostnader i Sverige
for endometriospatienter skattades 2012 till 51 000 kronor per patient och ar
[11].

Pé sikt forvintas en forbattrad endometriosvard ocksé resultera i lagre
samhillskostnader. Manga far vinta ldnge pa en diagnos, ofta flera r fran
forsta symtom. Sjukfrdnvaron hos kvinnor med endometriosrelaterad smérta
ar ocksa hog eftersom arbetsformagan paverkas av symtom sdsom smarta,
illamaende och trotthet [12]. I en svensk studie [13] har kvinnor med endo-
metrios sjilva rapporterat att de i medel har 38 dagars sjukfranvaro per ar,
vilket kan jamforas med nio dagar som dr genomsnittet for kvinnor i samma
aldersgrupp totalt i Sverige.

Om rekommendationerna i riktlinjerna innebér att varden lyckas forebygga
en sjukskrivningsdag per underbehandlad kvinna med endometrios och ér
resulterar det i1 en stor besparing 1 minskad samhéllskostnad och i minskat
lidande. Ett konservativt antagande ir att en sjukskrivning per dag kostar
2 000 kronor (baserat pd en genomsnittlig bruttolén for kvinnor inklusive so-
ciala avgifter) [14] och om det finns cirka 62 000 underbehandlade personer
skulle det motsvara en besparing pé cirka 124 miljoner kronor — for en inspa-
rad sjukskrivningsdag per person. Om sjukskrivningstalen for kvinnor med
underbehandlad endometrios kan minska med sju dagar per ar, fran 38 till 31
dagar, skulle det innebdra en besparing for samhéllet pa 800—900 miljoner
kronor. Om en bittre behandling dessutom kan minska sjukdagarna for kvin-
nor som redan far behandling blir samhéllets besparingar dnnu storre.
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Tabell 2 sammanfattar bedomningarna av fordndrade kostnader pa kort
respektive lang sikt for samtliga rekommendationer. De ekonomiska konse-
kvenserna av atgirder har bedomts ur bade ett hilso- och sjukvardsperspektiv
och ett samhillsekonomiskt perspektiv. Med kort sikt avses den forvéantade
kostnadsutvecklingen under det forsta aret efter det att riktlinjerna trader i
kraft. Med lang sikt avses den uppskattade kostnadsutvecklingen dérefter,
fran ar tvd och framat. Bedomningen avser nationell niva och konsekven-
serna kan ddrmed skilja sig lokalt och regionalt.

NATIONELLA RIKTLINJER FOR VARD VID ENDOMETRIOS
SOCIALSTYRELSEN

53



54

Tabell 2. Ekonomiska konsekvenser pa kort och lang sikt

Hanvisning till radnummer i bilagan Tillstdnds- och &tgdrdslista

Atgard Rekommendation

Kort sikt  Lang sikt

Multiprofessionellt stod

Mulfiprofessionellt teamomhd&ndertagande 038
Sjukskéterska/bammorska med endometrioskunskap 043
Konsultation av sexologiskt kompetent behandlare = O39
Insatser vid tidiga symtom

Ufredning genom anamnes D1

Basal hormonell behandling B8, BYa
Smartlindring genom TENS B13a
Diagnostik vid smdrta trots basal hormonell behandling
Diagnostisk laparoskopi och vaginalt ultraljud DS, D2
Avancerad hormonell behandling

Hormonell kombinationsbehandling B11a,Bl1b
Hormonell behandling med GnRH-agonister B10

Icke-farmakologisk behandling for smarta
Tildggsbehandling med TENS eller akupunktur B13b, B31
Individanpassad fysisk akfivitet B27
Behandling av b&dckenbottenmuskulatur B29
Fysioterapeutisk intervention fér smarthantering B30
Farmakologisk tilldggsbehandling fér smarta

Antidepressiva |dkemedel och melatonin B32b, B32c
Tricykliska antidepressiva IGkemedel B18a
Anftiepileptika eller svaga opioder B18b, B19

Insatser vid endometrios med akuta smartskov
Strukturerat omhéndertagande vid akut vardbesok O41b
Individuell behandlingsplan B22
Rutin fér smartlindring vid akut besdk O41a
Diagnostik vid svarbehandlad endometrios

MRT-undersékning och CT- D3, D4
enterografiundersdkning

Misstankt samsjuklighet

Beddmning utférd av relevant specialist S36, S37
Kirurgiska atgdrder av svarbehandlad endometrios

Kirurg med betydande erfarenhet B14
Kirurgisk borttagning av livmoder/livmo- B1éa, B16b
der + &ggstockar

Upprepad ofullstdndig endometrioskirurgi B17b
Insatser vid svara endometriosrelaterade symtom
Mulfiprofessionell smértrehabilitering B28
Konsultation av smdartspecialist 042

Starka opioider efter beddmning av smdrtspecialist =~ B21
Uroterapi 034
Graviditetsrelaterad smdartlindring

Planerad smé&rtlindring vid graviditet och IVF B25a, B25b
Uppf6ljning

Uppfdlining efter 3 manader efter kirurgisk, O45a
nyinsatt eller dndrad hormonell behandling
Telefonuppfdlining efter 1-2 veckor 0O45b
Beddmning av livskvalitet med EHP-30 035
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Organisatoriska konsekvenser

De storre organisatoriska konsekvenserna beror pa de utbildningsinsatser av
personal inom hélso- och sjukvarden som rekommendationerna kommer att
krdva. I Sverige rader brist pa de flera aktuella kompetenser, exempelvis
smartldkare och personal med uroterapeutisk kompetens och sexologisk
kompetens. Fler endometriosteam behovs i1 landet och befintlig personal be-
hover fordjupad utbildning om endometrios. Dessutom behovs en generell
allmén kompetenshdjning om endometrios 1 hilso- och sjukvarden for att
kunna identifiera fler personer med sjukdomen.

Tabell 3 sammanfattar bedomningen av de organisatoriska forandringarna,
for de rekommendationer som kan forvéntas paverka organisationen inom

hilso- och sjukvarden.

Tabell 3. Organisatoriska konsekvenser for ett urval av rekommendationer
Hanvisning till radnummer i bilagan Tillstdnds- och &tgdrdslista

Atgard dation

Rekommen-

Organisatorisk konsekvens

Multiprofessionellt stod

Multiprofessionellt team-omhdn-  O38
dertagande

Sjukskodterska/ barnmorska med 043
endometrioskunskap

Konsultation av sexologiskt kom-  O39
petent behandlare

Insatser vid tidiga symtom
Ufredning genom anamnes D1

Smdartlindring genom TENS B13a

Ja. Team med olika professioner
behdver bildas. Okat behov av per-
sonal med endometrioskunskap.

Ja. Okat behov av personal med
endometrioskunskap.

Ja. Okat behov av personal med
sexologisk kompetens.

Viss. Tid fér utbildning av personal bor
avsattas.

Ja. Utbildning av personal. om TENS
vid endometrios.

Diagnostik vid smdrta trots basal hormonell behandling

Kvalificerat vaginalt ultraljud D2

Icke-farmakologisk behandling

Smdartlindring genom filldgg B13b
med TENS

Behandling av b&ckenbotten- B29
muskulatur

Fysioterapeutisk intervention fér B30
smarthantering

Insatser vid endometrios med akuta smartskov

Strukturerat omhdndertagande O41b
vid akut vérdbesok

Individuell behandlingsplan B22
Rutin f&r smartlindring vid akut O41a
besdk

Diagnostik vid svarbehandlad endometrios
Magnetresonanstomografi D3

Misstankt samsjuklighet

Psykiatrisk beddmning utférd av - S37
relevant specialist

Ja. Okat behov av utbildad personal
for diagnostik av endometrios.

Ja. Utbildning av personal. om TENS
vid endometrios.

Ja. Okat behov av utbildad personal

Viss. Okat antal vardkontakter.

Ja. Framtagning och implementering
av rutiner, arbetssatt och omvard-
nad vid endometrios.

Ja. InrGttande av individuella be-
handlingsplaner.

Ja. Framtagning och implementering
av rutiner i akutsjukvarden.

Ja. Utse och utbilda ansvarig radio-
log i diagnostik vid endometrios.

Ja. Okat antal vérdkontakter inom
andra delar av varden.
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Rekommen-

Atgard dation Organisatorisk konsekvens

Beddmning utférd av relevant S36 Ja. Okat antal vérdkontakter inom

specialist andra delar av varden.

Kirurgiska atgdrder av svarbehandlad endometrios

Kirurg med betydande erfaren- B14 Ja. Hogspecidliserad vérd med ratt

het av endometrios kompetens behdver sékerstallas.

Insatser vid svara endometriosrelaterade symtom

Multiprofessionell smértrehabili- B28 Ja. Fler smértrehabiliteringsteam be-

tering hovs och befintliga team behdver
utbildning om endometrios.

Konsultation av smdartspecialist 042 Ja. Okat behov av smértspecialister.

Uroterapi 034 Ja. Okat behov personal med urote-

rapeutisk kompetens.
Graviditetsrelaterad smarta

Planerad smartlindring infér, un- B25a Ja. Struktur for detta behdver
der och efter graviditet inrattas.

Planerad smartlindring vid start B25b Ja. Struktur for detta behdver
av IVF-behandling inr&ttas.

Uppfdljning

Uppfdlining efter 3 manader O45a Ja. Struktur for detta behdver
efter kirurgisk, nyinsatt eller inrattas.

andrad hormonell behandling

Telefonuppfdljining efter 1-2 0O45b Ja. Struktur fér detta behdver
veckor inrattas.

Beddmning av livskvalitet med 035 Viss. Okad ké&nnedom och spridning
EHP-30 av verktyget behdvs.

Multiprofessionellt stod

Hur vérden kring personer med endometrios ér organiserad har stor betydelse
for personens upplevelse av varden och kan bidra till forbattrad hilsa och
livskvalitet. For personer med endometrios dr det viktigt med tillgdng till
sjukskoterska eller barnmorska som har kunskap om endometrios. Vid sva-
rare sjukdom dr ett multiprofessionellt teamomhéndertagande centralt.

Tillgéng fill sjukskdterska eller barnmorska med
kunskap om endometrios

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om tillging till sjukskoterska
eller barnmorska med kunskap om endometrios kommer att paverka hilso-
och sjukvérdens resursfordelning och organisation eftersom utbildningsinsat-
ser behovs.

I Sverige finns cirka 41 kvinnokliniker med 6ppen- och slutenvérd, och
cirka 220 ungdomsmottagningar om man utgér fran antalet medlemmar i
Foreningen for Sveriges ungdomsmottagningar (FSUM). Om dessa kliniker
och mottagningar har en sjukskoterska eller barnmorska med kunskap om en-
dometrios finns en enkel kontaktvig for personer som behdver rdd och stod.
Socialstyrelsen bedomer att befintlig personal inom hélso- och sjukvarden
kan omorganiseras till denna roll. Kostnaden for utbildning beréknas till
15 000 kronor utifrdn den tredagarskurs som ges av SFOG. Det ar en fordel
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att koordinera dessa utbildningsinsatser eftersom en sjukskoterska eller barn-
morska med kunskap om endometrios dven finns i endometriosteamet, i en-
lighet med rekommendationen om multiprofessionellt teamomhénderta-
gande.

Multiprofessionellt teamomhdandertagande

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om multiprofessionellt
teamomhéndertagande kommer att paverka hilso- och sjukvardens resurs-
fordelning och organisation eftersom fler team kommer att behovas.

Det finns stora skillnader i landet nér det géller teamomhéndertagande av
kvinnor med endometrios. I Sverige finns cirka 41 kvinnokliniker pa sjukhus
med slutenvard och akutmottagning. Cirka 10 av dessa har i dag endome-
triosteam i olika former och med olika funktion. Socialstyrelsen bedomer att
samtliga 41 kliniker bor ha ett multiprofessionellt team (endometriosteam)
for kvinnor med endometrios som har ett sérskilt behov av stod. Teamen kan
omfatta gynekolog, barnmorska eller sjukskdéterska, kurator eller psykolog,
fysioterapeut och smartlikare. Myndigheten bedomer att befintlig personal
inom hilso- och sjukvarden kan omorganiseras till att ingé i dessa team, med
undantag av smirtldkare som i dagsldget ar for fa. Pa flera platser kommer
det att behovas organisatoriska forandringar for att fi till en fungerande
struktur for multiprofessionellt teamomhéndertagande.

Personal i teamen kommer ocksé att behdva utbildning om endometrios.
En tredagars endometrioskurs kostar 15 000 kronor per deltagare, baserat pa
den endometrioskurs som ges av SFOG. Om ett helt nytt endometriosteam
ska utbildas (med de fem kompetenser som specificeras i forra stycket) inne-
bér det en total utbildningskostnad per team pa 75 000 kronor. Kostnader
kommer alltsé att uppsta vid utbildningsinsatser av personal pa kort sikt, men
beddoms kompenseras pa lang sikt pa grund av minskat behov av akuta besok.

Sexologisk behandling vid endometrios och sexuell
dysfunktion

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om sexologisk konsultation
kommer att paverka hilso- och sjukvardens resursfordelning och organisa-
tion eftersom det formodligen behovs fler personer med sexologisk kom-
petens.

Socialstyrelsen bedomer att varje ungdomsmottagning och kvinnoklinik
behover ha tillgang till sexologiskt kompetent behandlare for behandling av
kvinnor med endometrios och sexuell dysfunktion. Kostnader kommer att
uppsté vid utbildningsinsatser pa kort sikt, men kostnaden bedoms bli neutral
pa langre sikt.

Insatser vid fidiga symtom

Det dr viktigt att tidigt identifiera personer med endometrios for att kunna
sdtta in behandling i ett tidigt skede. Om tidiga insatser kan l6sa smért- och
blodningsproblem skulle det kunna innebéra féarre sjukvéardsbesok och sjuk-
skrivningar, vilket innebér vinster i livskvalitet och kostnadsbesparingar for
samhiillet.
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Utredning genom anamnes

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om utredning genom anam-
nes kommer att fa organisatoriska konsekvenser for hidlso- och sjukvarden i
viss mén.

For att patienter med endometrios ska identifieras sa tidigt som mojligt
kommer personal inom elevhélsan, ungdomsmottagningar och priméarvard
troligen behova utbildning for att kunna ta en korrekt anamnes med fragor
om endometriosrelaterade symtom. Utbildningsinsatsen behdver nd manga
personer och kan till exempel vara webbaserad. Socialstyrelsen bedomer att
den tid som krévs for personal att genomf6ra utbildningen ryms inom den tid
som dr avsatt for kompetensutveckling.

Basal hormonell behandling med gestagener
eller monofasiska kombinerade preventivmedel

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om hormonell behandling
med gestagener eller monofasiska kombinerade preventivmedel kommer att
paverka hilso- och sjukvardens resursfordelning eftersom manga av personer
med endometrios underbehandlas i dagsldget. Rekommendationerna bedéms
leda till 6kade kostnader eftersom fler far behandlingen, men om behand-
lingen leder till minskad smért- och blodningsproblematik forvéntas dven
samhillets kostnader minska.

Socialstyrelsen bedomer att ungefar 62 000 kvinnor med endometrios ar
underbehandlade och skulle behdva dessa lakemedel, 1 dagsldget. Detta
skulle innebéra en 6kad kostnad pa uppskattningsvis 22 miljoner kronor pa
nationell niva, utifran ett genomsnittligt pris for ett subventionerat monofa-
siskt kombinerat preventivmedel i tablettform. Antagandet utgar fran att
ingen av de aktuella patienterna redan tar monofasiskt kombinerat preventiv-
medel av andra orsaker.

Monofasiska kombinerade preventivmedel eller gestagener ar forhéllande-
vis billiga lakemedel. Om patienten dr under 21 ar har det aktuella lands-
tinget eller regionen hela kostnadsansvaret for preventivmedel som ingar i
hogkostnadsskyddet.

Smartbehandling genom TENS

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om smaértlindring genom
behandling med TENS kommer att paverka hélso- och sjukvérdens resursfor-
delning och organisation i1 viss mén da den &r underutnyttjad i dag.

Socialstyrelsen bedomer att det dr en fordel om endometriosteamen har
TENS-apparater sa att kvinnor kan prova ut behandlingen. Kostnaden for en
TENS-apparat av god kvalitet &r relativt lag, cirka 2 500 kronor.

Arbetsgivaren behover ocksa avsétta tid for att utbilda den personal (fysio-
terapeut eller sjukskoterska) som ska ge TENS-behandlingen samt avsétta tid
for utprovning till patienten, vilket genererar en kostnad.
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Diagnostik vid smarta
trots basal hormonell behandling

Diagnosen endometrios stills oftast utifrdn forekomsten av typiska forénd-
ringar eller utifran vivnadsprov som tas vid en titthalsoperation. Av andra
diagnostiska undersokningar &r det framfor allt det gynekologiska ultraljudet
som kan ge vérdefull information om att patienten har endometrios.

Diagnostisk laparaskopi

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om diagnostisk laparaskopi
kommer att paverka hilso- och sjukvardens resursfordelning pa kort sikt
eftersom fler laparaskopiska operationer troligen kommer att utforas.

I dag opereras ungefér 1 500 kvinnor med endometrios arligen med
laparaskopiska operationer. Morkertalet for personer med endometrios ar
stort, och eftersom hilso- och sjukvarden forvéntas identifiera fler patienter
beddmer Socialstyrelsen att antalet operationer kommer att ka. Okningen
uppskattas till ungefar 10 procent, vilket motsvarar ytterligare 150 operat-
ioner per dr. Detta innebér en 6kad kostnad pa nationell niva pa cirka 7 mil-
joner kronor.

Kvalificerat vaginalt ultraljud

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om kvalificerat vaginalt
ultraljud kommer att paverka hélso- och sjukvérdens resursfordelning och
organisation eftersom det kommer att behdvas utbildningsinsatser.
De flesta gynekologer ér vana att anvénda ultraljud, men for storre tréaffsiker-
het krivs sérskild utbildning. Om varje endometriosteam behdver tvd perso-
ner som &r kvalificerade med erfarenhet av endometrios kommer cirka 70 gy-
nekologer behova vidareutbildning for att mota rekommendationen, vilket
kommer att generera en kostnad pé kort sikt.

Som riakneexempel ger SFOG en pabyggnadskurs i gynekologiskt ultra-
ljud. Kursen omfattar fem dagar och kostar 12 500 kronor per deltagare. Det
innebér en total kostnad pa 875 000 kronor pé nationell niva.

Avancerad hormonell behandling

Endometrios ér en ostrogenberoende sjukdom. Med avancerad hormonell
behandling kan dggstockarnas produktion av dstrogen minskas eller stdngas
av, vilket kan minska smértan. Avancerad hormonell behandling innebér sa
kallad hormonell kombinationsbehandling och behandling med GnRH-
agonister.

Hormonell kombinationsbehandling vid oftillracklig
effekt av basal hormonell behandling

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om hormonell kombinations-
behandling (hormonspiral med tilligg av gestagener eller monofasiska kom-
binerade preventivmedel) kommer att pdverka hélso- och sjukvérdens resurs-
fordelning eftersom manga av dessa patienter underbehandlas 1 dagslaget.
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Rekommendationen bedoms leda till 6kade kostnader pa kort sikt for hélso-
och sjukvarden eftersom fler far behandlingen. Kostnaderna pa samhallsniva
beddms dock minska pa lang sikt om smaért- och blédningsproblematiken kan
atgirdas.

Socialstyrelsen bedomer att cirka 25 000 kvinnor med smérta har otillrack-
lig effekt av basal hormonell behandling, det vill siga med enbart gestagener
eller monofasiskt kombinerat preventivmedel. Ett monofasiskt kombinerat
preventivmedel i tablettform kostar cirka 600 kronor per ar, och med ett
genomsnittligt pris for subventionerade hormonspiraler skulle detta innebéra
en Okad kostnad pa 15 miljoner kronor arligen pa nationell niva.

Hormonell behandling med GnRH-agonister

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om GnRH-agonister kommer
att paverka hélso- och sjukvérdens resursfordelning i viss mén pa grund av
farre forskrivningar. Dock ar det redan forhdllandevis fa patienter som for-
skrivs GnRH-agonister, och rekommendationen beddms dérfor inte f4 nagra
storre konsekvenser for hilso- och sjukvarden.

Icke-farmakologisk behandling

Rorelserelaterad smérta kan vara svar att lindra med farmakologisk behand-
ling. Bade perifert och centralt genererad smérta kan dock lindras med hjilp
av akupunktur och TENS, vilket kan ge utrymme for avslappning. Individ-
anpassad fysisk aktivitet och fysioterapeutiska interventioner kan ge minskad
smirta genom forbéttrad fysisk formaga och forbattrat rérelsemdnster. Vid
backenbottensmaérta kan behandling ges for att minska muskulér spidnning
och smarta 1 backenbotten.

Tilldggsbehandling med TENS eller akupunktur

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om smaértlindring genom
tilliggsbehandling med TENS kommer att paverka hélso- och sjukvérdens
resursfordelning och organisation i viss man. Det vore en fordel om endo-
metriosteamen har TENS-apparater for utprovning. Kostnaden for att skaffa
en TENS-apparat av god kvalitet ar relativt 1ag, cirka 2 500 kronor.

Socialstyrelsen rekommenderar att en TENS-apparat ska finnas tillginglig
for utprovning i varje endometriosteam, se rekommendation i avsnittet /n-
satser vid tidiga symtom, tidigare i detta kapitel.

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om tilliggsbehandling
med akupunktur inte kommer att pdverka hélso- och sjukvardens resurs-
fordelning eller organisation i ndgon storre utstrackning.

Individanpassad fysisk akftivitet

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om individanpassad fysisk
aktivitet kommer att paverka hélso- och sjukvardens resursférdelning och
organisation eftersom fler kvinnor kommer erbjudas denna behandling.
Atagandena for hilso- och sjukvérden blir olika beroende p4 vilken typ av
aktivitet som forskrivs utifrn patientens behov. Fysisk aktivitet pa recept in-
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nebdr generellt sett inga 6kade kostnader for hilso- och sjukvarden. Rekom-
mendationen kan dock ocksé innebéra handledd traning av fysioterapeut, vil-
ket genererar en kostnad. Okad fysisk aktivitet hos kvinnor med endometrios
beddms ha positiva samhillsekonomiska effekter pa lang sikt. Rekommen-
dationerna kan innebéra att fler fysioterapeuter behover utbildning inom
kvinnohélsa och smérta.

Fysioterapeutisk intervention

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om fysioterapeutisk inter-
vention med fokus pa hantering av sméarta kommer att pdverka hélso- och
sjukvardens resursfordelning och organisation i viss man. Myndigheten
bedomer att det 1 dag finns tillrackligt manga fysioterapeuter med relevant
kompetens, och eftersom fler kvinnor kommer att erbjudas behandlingen sé
innebér det en 6kad kostnad.

Behandling av bdckenbottenmuskulatur

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om behandling av backen-
bottenmuskulatur kommer att pdverka hélso- och sjukvardens resursfordel-
ning och organisation eftersom det behdvs fler fysioterapeuter eller annan
personal med kunskap om behandling av backenbottenmuskulatur och
smarta. I dagsldget dr det fa fysioterapeuter som har denna kompetens. Myn-
digheten bedomer att det vore en fordel om kvinnoklinikerna har personal
med denna kompetens samt om kompetensen finns pa andra kliniker som
moter endometriospatienter, till exempel barnmorskemottagningar.

En sammantagen bedomning ar att det nationellt behovs ytterligare minst
100 fysioterapeuter med denna kompetens. Det finns aktuella utbildningar
for fysioterapeuter, och kostnaden for atgarden beror pa eventuell utbild-
ningskostnad for fysioterapeuterna.

Farmakologisk tilldggssmartbehandling

Om den grundldggande hormonella behandlingen ir otillrdcklig for att be-
handla symtomen behovs kompletterande farmakologisk behandling. Patien-
ten bor da fa tilldggsbehandling for smérta 1 form av tricykliska antidepres-
siva ldkemedel. Behandling med antiepileptika eller svaga opioider kan
ocksé ges. Vid smérta som orsakar somnstorning kan patienten fa smért-
lindring av melatonin eller antidepressiva lidkemedel med sedativ effekt.

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationerna om farmakologisk till-
dggsbehandling vid smirta trots basal hormonell behandling kommer att
paverka hilso- och sjukvérdens resursfordelning, eftersom fler patienter
kommer att behandlas med dessa ldkemedel. Det innebér en dkad kostnad.
Pé langre sikt beddms rekommendationerna kunna minska samhaéllets kostna-
der, eftersom patienterna far minskad smaérta och béttre somn, och rekom-
mendationerna diarmed bidrar till 6kad livskvalitet, vdlmaende och arbets-
forméga for dessa personer.

Rekommendationerna omfattar foljande atgérder for att behandla smaérta:

« tillaggsbehandling med tricykliska antidepressiva lakemedel
« tilldggsbehandling med antiepileptika
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« tillaggsbehandling med svaga opioider
+ antidepressiva lakemedel med sedativ effekt vid stord nattsomn
* melatonin vid smérta som stor nattsomn.

Insatser vid endometrios med akuta
smartskov

Personer med endometrios kan drabbas av akuta smértskov som i regel leder
till att personen soker akutvard. Vid dessa akutbesok ér det viktigt att patien-
ten far ett strukturerat omhéndertagande och att det finns rutiner for smért-
lindring. Vid aterkommande akutbesok ar det 1ampligt att ha en individuell
behandlingsplan. Socialstyrelsen beddmer att foljande rekommendationer
kommer att paverka hilso- och sjukvardens resursfordelning i viss man och
organisation i en storre utstrackning:

* strukturerat omhéndertagande vid akut vardbesok
* rutin for smértlindring vid akut besok
* individuell behandlingsplan.

Rekommendationerna innebér att det behdver finnas rutiner for omhénderta-
gande av endometriospatienter med akuta smértskov pa kvinnokliniker och
akutkliniker. Om dessa rutiner inte redan finns kommer arbetet med dem att
krdva resurser i form av tid. Dessa atgdrder beddms dock kunna reducera
framtida akuta vardbesok och sjukhusinlédggningar.

Diagnostik vid svérbehandlad
endometrios

Vid svarbehandlad endometrios behovs ytterligare diagnostik. Magnetreso-
nanstomografi (MRT) kan anvindas for diagnostik av misstinkt endometrios
pa ovanliga platser som dr svara att diagnostisera pa annat sétt. Tekniken kan
dven anvéndas i den preoperativa utredningen infor kirurgi vid kénd eller
misstdnkt utbredd endometrios. Konventionell CT-undersékning har i dag
inte formaga att pavisa endometrios. En specialiserad form, CT-enterografi,
har dock i ett fatal studier visat sig kunna bidra med information.

Undersdkning med magnetresonanstomografi

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om MRT kommer att pa-
verka hélso- och sjukvardens organisation i liten man. For att sdkerstélla dia-
gnostikens kvalitet kan virden utse radiologer med sérskilt ansvar for MRT
vid endometrios. Dessa personer kan ocksé behova utbildning om endo-
metrios.

Undersdkning med CT-enterografi

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om CT-enterografi kommer
att paverka hélso- och sjukvardens organisation i liten man. Omfattningen av
CT vid endometriosdiagnostik i dag ar svarbedéomd.
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Misstankt samsjuklighet

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationerna om insatser vid misstéankt
samsjuklighet kommer att paverka hilso- och sjukvardens resursfordelning
och organisation eftersom den bedoms leda till fler remisser och ddrmed fler
vardkontakter. For personer med svarbehandlad endometrios och psykiatrisk
samsjuklighet maste man behandla samsjukligheten for att &ven kunna be-
handla patientens endometrios.

Kirurgiska atgdrder av
svarbehandlad endometrios

Vid svarbehandlad endometrios kan kirurgiska atgérder behovas. Vid kirurgi
ar det viktigt att kirurgen har betydande erfarenhet av endometrioskirurgi.

Planerad kirurgi utford av erfaren endometrioskirurg

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om planerad kirurgi som ar
utford av erfaren endometrioskirurg kommer att paverka hélso- och sjukvéar-
dens organisation eftersom behandlande kliniker behdver utse en ansvarig
gynekolog for endometrioskirurgi. Fortbildning av specialister sker normalt
pa kliniker och bedéms kunna genomforas inom ramen for befintliga utbild-
ningsstrukturer for ldkare.

Kirurgisk borttagning av

livmodern eller livmodern och dggstockarna
Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om kirurgisk borttagning av
livmodern eller livmodern och dggstockarna kommer att paverka hélso- och
sjukvardens resursfordelning eftersom farre operationer troligen kommer att
genomforas.

Det ar oklart hur manga operationer med borttagning av livmodern eller
livmodern och dggstockarna som genomfors i dag med endometrios som
indikation. Kostnaden per vardtillfille for borttagande av livmoder &r cirka
58 000 kronor [15]. Om 100 farre operationer (hysterektomier) skulle ge-
nomforas innebar det en besparing pa cirka 5,8 miljoner kronor.

Upprepad ofullst&ndig kirurgi
Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om upprepad ofullstindig
kirurgi kommer att paverka hilso- och sjukvardens resursfordelning eftersom
denna typ av kirurgi bedoms minska.

Om 100 férre operationer av denna typ skulle genomforas innebér det en
besparing pa 45 miljoner kronor pa nationell niva. Besparingen kan bli &nnu
storre om riktlinjen innebdr att farre operationer én sa genomfors.
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Insatser vid svara
endometriosrelaterade symtom

En del personer med endometrios utvecklar ett kroniskt smértsyndrom med
daglig smérta, som kan variera dver tid med skov av mycket svar smérta och
perioder med lindrigare smérta. For att ge individanpassad hantering och be-
handling av smértan behdver en smértspecialist involveras. De personer som
har bestdende (persisterande) blasbesviar behdver tillging till uroterapi.

Multiprofessionell smartrehabilitering

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om multiprofessionell
smirtrehabilitering kommer att paverka hélso- och sjukvérdens resursfordel-
ning och organisation eftersom endometriospatienter bedoms ha 1ag tillgdng
till multiprofessionell smértrehabilitering.

Smartrehabilitering behdvs for personer som utvecklat kroniskt smaért-
syndrom och till foljd av det troligen ar langtidssjukskrivna. Multiprofession-
ell smértrehabilitering finns bade inom primérvird och inom slutenvard, men
tillgangen varierar 6ver landet. Fa kliniker tar dock emot endometrios-patien-
ter 1 dag. I delar av landet behdvs nya smartrehabiliteringsteam, och de be-
fintliga teamen behdver utbildning inom endometrios.

Tillgéng till smértrehabilitering dr viktig for att undvika behandling med
opioider. Ett smirtrehabiliteringsprogram for en person kostar minst
54 000 kronor. Socialstyrelsen bedomer att det varje ar ar cirka 500 personer
med endometrios som behdver erbjudas smértrehabilitering, och det motsva-
rar 27 miljoner kronor per dr. Dessa kostnader kan dock balanseras mot att
fler personer med endometrios kan aterga till sin sysselsattning.

Konsultation av smartspecialist samt behandling

med starka opioider

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om konsultation av smértspe-
cialist kommer att paverka hilso- och sjukvardens resursférdelning och orga-
nisation eftersom fler smartldkare kommer att behovas.

I dag finns cirka 130 smaértldkare i Sverige, vilket innebér att det rdder brist
pa denna kompetens. Smartldkarna ar viktiga i endometriosteamen och be-
hovs inom akut-och specialistsjukvard samt inom den multiprofessionella
smirtrehabiliteringen for att behandla kvinnor med endometrios. Darfor be-
domer Socialstyrelsen att det behovs ytterligare cirka 50 smértldkare for att
mota rekommendationen. Utbildningen till smartldkare innebér tva ars vida-
reutbildning efter fardig grundspecialitet.

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om behandling med starka
opioider efter bedomning av smartspecialist kommer att pdverka hélso- och
sjukvardens resursfordelning eftersom farre bedoms fa denna behandling.
Det innebér reducerade kostnader.

Uroterapi

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om uroterapi kommer att pa-
verka halso- och sjukvardens resursfoérdelning och organisation eftersom fler
personer med uroterapeutisk kompetens kommer att behovas.
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I dag finns en generell brist pd uroterapeutisk kompetens inom véarden,
men kvinnoklinikerna och priméarvarden behover tillgang till sédan kompe-
tens for att mota behoven hos personer med endometrios. Myndighetens be-
domning ar att det finns for f4 personer med uroterapeutisk kompetens for att
mdta denna rekommendation.

Utbildning i uroterapi finns for legitimerad vardpersonal. Vid Goéteborgs
universitet ges den som en uppdragsutbildning pa halvtid 6ver tre terminer
och kostar cirka 60 000 kronor per deltagare. Uroterapi bedoms ha positiva
effekter utifran ett samhéllsekonomiskt perspektiv pa lang sikt.

Graviditetsrelaterad smartlindring

Niér dr en person med endometrios vill forsoka bli gravid behover behandling
med hormoner och smartlindrande ldkemedel sittas ut, men det kan leda till
forvarrade smértor och symtom fran bland annat urinvdgar och tarm. Med
planering av behandlingen kan dessa besvir minskas.

Planerad smartlindring infor IVF-behandling samt
infor, under och efter graviditet

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om planering av smértlind-
rande behandling infor, under och efter graviditet kommer att péverka hélso-
och sjukvérdens organisation eftersom strukturer for detta behover skapas.
Detta giller 4ven rekommendationen om att samordna utsittning av hormo-
nell endometriosbehandling och start av [IVF-behandling.

Planering av smértlindrande behandling infor, under och efter graviditet
syftar till att uppna sa god symtomlindring som mojligt eftersom svara smér-
tor kan uppkomma nir den hormonella endometriosbehandlingen sétts ut for
att mojliggora graviditet. Strukturer behdver tas fram for att sékerstilla pla-
nering av alternativa smértlindrande atgérder.

Risken for svara smértor minskar med en direkt 6vergang fran hormonell
behandling av endometrios till hormonell behandling infor assisterad befrukt-
ning med IVF. I dag forekommer i stillet en behandlingsfri och onddigt
smértsam period innan IVF-behandlingen borjar. Det behovs arbetssitt for att
samordna dessa behandlingar med patienten i fokus.

En vil planerad smaértlindring i samband med graviditet bedoms kunna
minska risken for akuta vardbesok och inldggningar.

Strukturerad uppfoljning

Patienter med missténkt eller kdnd endometrios kan ha ménga akuta kontak-
ter med hélso- och sjukvarden pa jourtid, vilket gor att en strukturerad upp-
foljning ar viktig.

Telefonuppfdlining 1-2 veckor efter akut
sjukhusinldggning

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om uppfoljning via telefon

kommer att pdverka hélso- och sjukvardens resursfordelning och organisat-
ion eftersom det behovs strukturer for detta.
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Rekommendationen om telefonuppfoljning 1-2 veckor efter akut sjukhus-
inldggning medfor fler planerade vardkontakter. Om dessa typer av uppfolj-
ningar genomfors dr bedomningen dock att det kan reducera antalet framtida
akuta vardkontakter.

Uppfdljning tre ménader efter kirurgisk, nyinsatt eller
forandrad hormonell behandling

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om uppfoljning efter cirka
tre manader for vissa behandlingar kommer att paverka hilso- och sjukvar-
dens resursfordelning och organisation eftersom det behovs strukturer for
detta.

Rekommendationen om uppf6ljning efter cirka tre ménader medfor fler
planerade vardkontakter &n i dag. Uppfoljningarna innebér dock att fler per-
soner med endometrios fir en utvdrdering av behandlingseffekten och 6kad
mojlighet till optimerad behandling.

Beddmning av livskvalitet med EHP-30

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om att bedéma livskvalitet
med formuldret EHP-30 kommer att paverka hélso- och sjukvéardens organi-
sation 1 viss mén.

Detta verktyg for bedomning av livskvalitet anvénds i dag endast i liten ut-
strackning 1 landet, d& det &r relativt okdnt. For att mota rekommendationen
behovs en dkad kidnnedom och spridning av EHP-30.
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Indikatorer for
god vard och omsorg

Socialstyrelsen har i1 uppdrag att aterkommande rapportera om léget 1 hélso-
och sjukvérden (inklusive tandvarden) och socialtjansten. Socialstyrelsen har
dven 1 uppdrag att folja upp hur de nationella riktlinjerna anvinds och paver-
kar praxis i dessa verksamheter. Myndigheten utarbetar darfor indikatorer
inom ramen for arbetet med nationella riktlinjer.

Indikatorerna &r métt som ska spegla god vard och omsorg. Med god vard
och omsorg menas att virden och omsorgen ska vara kunskapsbaserad, séiker,
individanpassad, jamlik, tillgénglig samt effektiv.

Indikatorerna ska kunna anvdndas som underlag for verksamhetsuppfolj-
ning och verksamhetsutveckling, samt for 6ppna redovisningar och utvérde-
ringar av hilso- och sjukvéardens processer, resultat och strukturer. Mélet ar
att indikatorerna ska kunna anvéndas av olika intressenter for att

» folja upp vardens utveckling av strukturer, processer och resultat 6ver tid

* ligga till grund for jamforelser av vardens strukturer, processer och resul-
tat over tid

* initiera forbéttringar av vardens kvalitet och effektivitet.

Uppfoljning, jaimforelser och forbattringar ska med hjalp av indikatorerna
kunna ske pa bade lokal, regional och nationell niva. Indikatorerna ska dven
underlitta internationella jamforelser.

Socialstyrelsen bedriver sitt arbete med att utveckla indikatorer utifran en
modell som innebér att indikatorerna utformas enligt faststillda kriterier,
med relevanta kunskapsunderlag som grund [16]. Enligt modellen ska en in-
dikator for god vard och omsorg bland annat vara baserad pa vetenskap, vara
relevant och dessutom vara mojlig att méta och tolka. For att sédkerstélla en
god validitet ska de uppgifter som utgdr underlag for indikatorer ocksa vara
mojliga att samla in pa ett strukturerat och systematiskt stt.

For att belysa jamlikhetsaspekter i varden bor data som inhdmtas redovisas
utifran kon och alder, men dven utifrdn socioekonomi och fodelseland, om
detta &r mojligt.

Indikatorer t6r vard vid endometrios

Socialstyrelsen har tagit fram preliminéra indikatorer for Nationella riktlinjer
for vdard vid endometrios. Vissa dr mojliga att mata med hjdlp av befintliga
datakéllor, medan andra &r s kallade utvecklingsindikatorer. Med utveck-
lingsindikator menas att befintlig datakélla saknas i nuldget. En utvecklings-
indikator kan dven innebéra att datakillan behover utvecklas ytterligare, men
att indikatorn dnda kan mitas genom exempelvis enkitutskick.

En del av indikatorerna for endometrios édr dvergripande indikatorer, till
exempel Alder vid forsta diagnostillfille, vriga ar riktlinjespecifika indika-
torer.
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Socialstyrelsen har tagit fram indikatorer med fokus att spegla ett urval av
rekommendationerna i riktlinjerna och darmed olika aspekter av god vard.

Avgransningar indikatorer

Arbetet med att ta fram indikatorer foljer i stort de avgransningar som gors i
arbetet med att ta fram riktlinjer for vérd vid endometrios.

En person med endometrios kan ha sa pass allvarliga besvér att sjukskrivning
behdvs, eftersom smértorna leder till nedsatt arbetsforméga. Enligt en svensk
studie [13] har kvinnor med endometrios i medeltal 38 dagars sjukfranvaro
per ér, vilket kan jamforas med nio dagar for samma aldersgrupp utan dia-
gnosen. Sannolikt ror det sig om aterkommande korta perioder av sjukfran-
varo. Vid sjukfrdnvaro som &r kortare dn en vecka krdvs oftast inget sjukin-
tyg och darmed syns utfallet inte i nagra register.

Ar 2015 hade 437 personer sjukskrivning pa lingre 4n 14 dagar med en-
dometrios som huvuddiagnos, enligt uppgifter fran Forsakringskassan [17].
Medianldngden for dessa sjukskrivningar var 40 dagar.

En indikator baserad pa sjukskrivningar for endometrios kommer i nulidget
inte att tas fram, eftersom det ror sig om en relativt liten grupp som langtids-
sjukskrivs bland de som har endometrios. Det bor diremot hallas i1 atanke att
personer med endometrios kan bli sjukskrivna pa andra indikationer én just
diagnosen endometrios, d&ven om symtomen kan hérledas till den grundorsa-
ken.

Malnivaer f6r indikatorer

Under de senaste aren har Socialstyrelsen arbetat med att faststidlla malnivaer
for ett urval av de indikatorer som ingér i de nationella riktlinjerna. Malniva-
erna anger till exempel hur stor andel av en patientgrupp som bor komma
ifrdga for en viss undersokning eller behandling, och de kan anvédndas som
en utgangspunkt vid forbattringsarbeten eller som en hjélp i styrning och led-
ning av hélso- och sjukvarden.

Malnivaerna faststills utifran en beprovad modell, dar savil statistiska
underlag som konsensusforfarande ingar [18]. Overgripande indikatorer mal-
nivasdtts inte.

Socialstyrelsen kommer att utreda forutsiattningarna for att faststdlla malni-
véer for vard vid endometrios under 2019.

Utvardering av vard vid endometrios

Utdver att ta fram indikatorer och malnivaer kommer Socialstyrelsen att ta
fram en utvirdering av vard vid endometrios. Syftet med utvéirderingen, som
kan ségas vara en baslinjeutvérdering, dr att beskriva 1 vilken man lands-
tingen arbetar i enlighet med rekommendationerna i de nationella riktlin-
jerna, men dven att belysa andra aspekter av kvaliteten 1 vard vid endo-
metrios. Utvirderingen utgér fran de indikatorer som har arbetats fram i
remissversionen och publiceras i en separat rapport varen 2019. Resultatet av
utvdrderingen kan ge underlag for framtida revideringar och vidareutveckling

NATIONELLA RIKTLINJER FOR VARD VID ENDOMETRIOS
SOCIALSTYRELSEN



av de befintliga indikatorerna och rekommendationerna i de nationella rikt-
linjerna, samt ge underlag for forbéttringsarbeten inom halso- och sjukvar-
den. Socialstyrelsen kommer inom nagra ar att géra en ny utvardering av
vérd vid endometrios. Mélet &r att upprepa utvirderingen med jimna mellan-
rum for att f6lja utvecklingen i hélso- och sjukvérden.

Redovisning av indikatorer

Samtliga indikatorer redovisas i bilagan Indikatorer, som gar att ladda ner
fran Socialstyrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se/nationellariktlinjer.
Indikatorerna publiceras ocksa i sokbart digitalt format. Indikatorerna redo-
visas i enlighet med exemplet nedan.

Tabell 4. Exempel pa indikator

Alder vid férsta diagnostillfélle

Matt Genomsnittlig dlder nar diagnosen endometrios forst stdlls.

Indikatorn syftar fill att spegla varden ur ett kvalitetsperspektiv.
Det ar viktigt att diagnosticera endometrios sé tidigt som maojligt
efter debut av symtom forenliga med sjukdomen. Genom att

Syfte mata vid vilken dlder personer med endometrios fér sin diagnos
tydliggors eventuella skillnader i formdaga till korrekt diagnostik,
samt skillnader i vantetid. Alder fér eventuell symtomdebut bér
vara liknande mellan olika landstings populationer.

Riktning L&g genomsnittlig dlder efterstravas.
Malniva Nationell malniva inte aktuell.

Typ av indikator Processmatt

Indikatorns status Datakdlla finns. Kontinuerlig insamling

Personer med nydiagnosticerad endometrios under mét-
perioden. Redovisas landstingsvis som genomsnittlig &lder vid
fillfallet for forsta diagnos.

Med nydiagnosticerad endometrios menas férsta diagnos-

Teknisk beskrivning filfélle i Patientregistret sedan 1997.
Med diagnos endometrios avses:
Diagnos Diagnoskod —ICD 10
Endometrios N80 (exklusive N80.0)
Datakadllor Socialstyrelsens patientregister.

Redovisningsniva

Redovisningsgrupper

Felkdllor

Kvalitetsomrade

Riket, landsting, utbildningsnivd, fodelseland

Uppdelning i grupper inte aktuellt.

Indikatorn redovisar enbart de med konstaterad endometrios-
diagnos. | Patientregistret finns ICD-10 kodad data frdn sluten-
varden frdn 1997 och dppenvérden frdn 2001. Endometrios-
diagnos som satts i primérvarden redovisas inte i Patientregist-
ret. Potentiella felkdllor: Endometriosdiagnoser som ar satta p&
fel grunder och senare atertas. Diagnoser satta av privata vard-
givare redovisas inte alltid i Patientregistret. Alder for forsta
diagnos kan paverkas av vid viken &lder personer pdbériar
familjebildning, eftersom diagnosen kan sattas i samband med
fertilitetsutredning.

Kunskapsbaserad vérd, tilgéanglig véard
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Forteckning over indikatorer
Tabellerna i1 det hir avsnittet visar vilka indikatorer som Socialstyrelsen har
tagit fram for vard vid endometrios. Hénvisning till respektive rekommendat-
ion 1 de nationella riktlinjerna framgér 1 tabellen under Rekommendation.

Tabell 5. Overgripande indikatorer for vard vid endometrios

Nummer Namn

1 | Overdddiighet bland personer med endometrios
2 Alder vid forsta diagnostillfélie

3* Tillgdng till IVF-behandling

4 T&ckningsgrad i kvalitetsregister

*utvecklingsindikator

Tabell 6. Indikatorer som mater foljsamheten till rekommendationer for
vard vid endometrios

Nummer Namn Rekommendation
5 Optimerad Idkemedelsbehandling innan laparaskopi D5
6.1 Antal kirurgiska &tgérder vid endometrios per operator B14
6.2 Upplevelse av operationsresultat efter kirurgi B14
7.1 Andel uppfélida 2-4 manader efter kirurgi O45a
8* TillrGieklig tillgdng till smartspecialist 042
9% TillrGieklig tillgdng till uroterapi 034
10* Tillgd&ng till multiprofessionella team 038
11* Tillgdng till sexologiskt kompetent behandlare 039
1% Tillgdng till sjuksk&terska eIIer. barnmorska 043
med kunskap om endometrios
13* Beddmning av livskvalitet med formuldret EHP30 035
14* Individanpassad fysisk akfivitet B27
15* Rutin for smartlindring vid akut vérdbesdk O41a
16* Rutin f&r smértlindring infér och under IVF-behandling B25a

*utvecklingsindikator
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Delaktighet, information,

jmlik vérd och etik

Riktlinjernas rekommendationer behdver anpassas till individens sérskilda
forutséttningar, erfarenheter och 6nskemal. Individanpassningen innebér att
varden och omsorgen ska ges med respekt for individens behov, férvant-
ningar och integritet, och att individen ska fa mojlighet att vara delaktig[19].

Vérden och behandlingen ska enligt lagen sa langt som mdjligt utformas
och genomforas i samrad med patienten (5 kap. 1 § patientlagen [2014:821]
och 6 kap. 1 § patientsékerhetslagen [2010:659]). Att patienter involveras i
att utforma och genomfora sin behandling kan ocksé bidra till en sékrare
vérd, 0kad foljsamhet till behandlingen och béttre resultat. Det dr dven viktigt
att beakta aspekter sdsom jamlik vard och etik for att nd en god hélso- och
sjukvérd.

Information ger forutsattningar
for delaktighet

Personer med misstédnkt eller verifierad endometrios behdver information
for att kunna vara delaktiga i sin behandling. Varje patient ska enligt patient-
lagen fa individuellt anpassad information om bland annat sitt hilsotillstdnd
och de metoder for undersokning, vird och behandling som star till buds
samt information om vardgarantin och mdjligheterna att vélja vardgivare

(3 kap. 1 §). Informationen behdver anpassas till personens élder, mognad,
erfarenhet, sprakliga bakgrund och andra individuella forutséttningar (3 kap.
63§).

Vardgivaren behover ocksa vara lyhord och ta hdnsyn till personens hela
sjukdomsbild och vérdbehov. Det dr angelédget att vardgivaren utgar fran
individens psykiska och sociala situation och gor patienten delaktig i behand-
lingen. Behandlingen ska utgé fran ett salutogent forhallningssatt, vilket in-
nebdr att man stddjer individens egna resurser. Dessutom kan personer med
endometrios och svar smarta behdva stod for att kéinna att de har kontroll
over livet och kan hantera sjukdomen och dess konsekvenser.

Nér personer med endometrios och svdr smirta ocksa har en psykisk sjuk-
dom eller neuropsykiatrisk funktionsnedséttning stélls extra stora krav pa
individuell anpassning, lyhdrdhet och kommunikativ kompetens hos persona-
len.

Behandlingsalternativen for endometrios utvecklas och blir fler, vilket in-
nebér att patienten kan behdva tid for att tdnka igenom sina val, och manga
kan vilja diskutera de olika alternativen med nadgon nirstdende. De nérsté-
ende kan ocksa vara ett viktigt stod for personer med endometrios som har
langvarig svar smérta, och det dr bra om de till exempel kan nérvara vid mo-
ten med vardpersonal. Informationen far dock inte 1dmnas till patienten eller
ndgon nérstdende om bestimmelser om sekretess eller tystnadsplikt hindrar
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detta (3 kap. 5 § patientlagen). Endometrios kan innebdra mer eller mindre
akuta tillstdnd dér det kan vara svérare for patienten att ta till sig information
och vara delaktig i behandlingen. Det finns dven vissa kirurgiska behand-
lingar som innebér negativ pdverkan pa fertiliteten. Det kan dérfor vara vik-
tigt att ta upp saddana behandlingsval i god tid.

Socialstyrelsens handbok Din skyldighet att informera och gora patienten
delaktig [20] beskriver lagstiftningen och andra regelverk som géller patien-
tens stdllning och mojligheten till sjédlvbestimmande, information, delaktig-
het och kontinuitet. Handboken vénder sig till vardgivare, verksamhetschefer
och personal inom hilso- och sjukvarden, och den gar att ladda ned fran eller
bestélla pa Socialstyrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se.

I Socialstyrelsens guide Min guide till siker vard [21] finns konkreta rad
till patienter om hur de kan bli delaktiga i sin egen vard och behandling, och
ddrmed medverka till en sikrare vird. Guiden gar att ladda ned eller bestilla
pa Socialstyrelsens webbplats, www.socialstyrelsen.se.

Ungas raftigheter

Niér det géller barn och unga med endometrios dr det viktigt att barn och
vardnadshavare far information tillsammans samt mojlighet att vara delaktiga
1 varden, for att 6ka forutséttningarna for att behandlingen fullfoljs. Samtidigt
har unga behov av och ritt till autonomi, och det dr viktigt att finna en balans
1 detta.

Patientlagen och hilso- och sjukvardslagen beskriver vilka skyldigheter
vérden har att ge barn och unga och deras vardnadshavare medbestammande.
Dessutom har Sverige skrivit under FN:s konvention om barnets réttigheter,
barnkonventionen. I den star bland annat att barn har rétt till basta méjliga
hélsa och sjukvérd samt ritt till personlig integritet och att sdga sin asikt.

I vissa situationer kan barn ha direkt kontakt med sjukvérden utan att vard-
nadshavaren dr inblandad. Barn som klarar av att soka véard pa eget initiativ
har ocksa ritt att fa hdlsorddgivning utan att en forédlder nirvarar eller tar del
av resultatet. Dessutom har unga som besoker en tonars- eller ungdomsmot-
tagning, rétt att vdlja om ndgon annan ska fi veta ndgot om besdket eller ldsa
journalen. Sverige har en lang tradition av positiv tolerant instillning till
ungas sexualitet, men det kan dnd4 vara svart for vissa personer att forsta och
acceptera att vissa preventivmedel kan anvéndas av andra orsaker én som
skydd mot odnskad graviditet. Nér det géller behandling av svr menssmarta
ar basal hormonell behandling, ofta i form av p-piller, en mycket vanlig be-
handlingsform som kan minska menssmaértan for ménga flickor och kvinnor.
Alla unga far dock inte tillgang till denna behandling eftersom deras nérsta-
ende kanske inte vill g&d med péd den, &ven om unga har sjilvbestimmandertt
angaende sin egen vard och behandling. For att fordndra synen pa detta be-
hovs utbildning och en hojd kunskapsniva pa ménga olika nivaer 1 samhallet.
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https://www.1177.se/Skane/Tema/Barn-och-foraldrar/Barn-i-varden/Rattigheter-for-barn-och-foraldrar/Barnkonventionen---om-barns-rattigehter/
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http://www.umo.se/Att-ta-hjalp/Ungdomsmottagning/
http://www.umo.se/Att-ta-hjalp/Ungdomsmottagning/
https://www.1177.se/Skane/Regler-och-rattigheter/Tystnadsplikt-och-sekretess/
https://www.1177.se/Skane/Regler-och-rattigheter/Patientjournalen/

Jamlik vard och bemdtande

Jamlik vard innebér att bemotande, vard och behandling ges och erbjuds

pa lika villkor till alla oavsett sddant som personliga egenskaper, bostadsort,
alder, kon, funktionshinder, utbildning, social stéllning, etnisk eller religios
tillhorighet eller sexuell 14ggning [22]. Eftersom hélsan inte ar jamlikt for-
delad bor hilso- och sjukvarden prioritera dem som har storst behov. Malet
ar att uppna en god hilsa och en vérd pa lika villkor for hela befolkningen.
Varden bor dessutom vara hilsoinriktad och hélsofrdamjande.

For endometrios ar det sdrskilt viktigt att framsteg inom varden anvénds pa
ett jamlikt sétt eftersom sjukdomen kan fa svéra kroppsliga, sociala och eko-
nomiska konsekvenser for de personer som drabbas.

Jamlik vard dr ocksd kopplad till de tre principer for prioritering som ingar
i den etiska plattformen i propositionen Prioriteringar inom hélso- och sjuk-
varden (prop. 1996/97:60): ménniskovardesprincipen, behovs- och solidari-
tetsprincipen och kostnadseffektivitetsprincipen. En huvudinriktning for en
jamlik vard &r att alla beslutsfattande nivéer har ett gemensamt ansvar for att
de tre principerna for prioritering uppratthélls. Hélso- och sjukvérdens perso-
nal har ett sérskilt ansvar for att upprétthélla mdanniskovdrdesprincipen. Det
innebdr att varje patient bemdts och vardas med respekt och omtanke.

Hur bemotandet upplevs beror bland annat péd personalens kunskap, attity-
der och beteende [2]. For att varden ska ge goda resultat bor den vardsdkande
uppleva bemdtandet som respektfullt, kompetent och empatiskt.

Geografiska skillnader

Specialistvarden ér i dag fokuserad till de storre stdderna i Sverige. Personer
med endometrios har ddrmed olika tillgang till gynekolog och annan véardut-
bildad personal med kunskap om endometrios. Skillnaderna blir tydligare nir
personer med endometrios behdver triaffa andra yrkesgrupper dn gynekolo-
ger, exempelvis smirtldkare och fysioterapeut med inriktning mot patienter
med endometrios. En viss grad av centralisering 1 form av endometrioscent-
rum kan vara positiv, men den grundldggande behandlingen behover ges néra
patienten och i anslutning till hens vardag.

Personer med endometrios har ibland stora egenutgifter bade for tita sjuk-
besok och for hormonell och smértlindrande behandling. Det finns ocksa
skillnader i landet pa grund av olika prisséttning och subventioneringar av
lakemedel, hjdlpmedel och specialistvard. Ett exempel dr att man 1 vissa
landsting kan hyra en TENS-apparat till ett subventionerat pris, men i andra
landsting behdver patienten sjdlv bekosta en apparat. De omfattande vard-
kostnaderna paverkar vardagsekonomin, sérskilt for personer med svara
smértor vid endometrios och samtidig sjukskrivning. Det forekommer ocksa
att patienter far vilja bort en mer vilfungerande men osubventionerad be-
handling av ekonomiska skil, vilket i forlangningen kan leda till 6kad smirta
och flera vardbesok. Dessa skillnader resulterar i en ojamlik vard.

God sexuell halsa for alla

Alla personer har ritt till god sexuell och reproduktiv hilsa och réttigheter
(FN och WHO). I praktiken kan det vara svart att veta hur dessa réttigheter
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ska tolkas och frimjas da synen pd sexualitet skiljer sig &t 1 samhaéllet. Olika
omsténdigheter kan gora att vissa har simre forutséttningar till en god sexua-
litet och sexuell hélsa. Det kan t.ex. bero pa social utsatthet eller bakomlig-
gande virderingar kring sexualitet. Det kan paverka personers mojlighet eller
benédgenhet att soka vard. Det finns dven unga personer som lever under he-
dersfortryck eller annan kontroll frdn familjen och som inte tors soka sig till
tonérs- eller ungdomsmottagningar eftersom dessa stillen associeras med
sexuella relationer och preventivmedel. D4 finns en risk att det tar ldngre tid
innan de far hjalp for mensrelaterad smérta. Har kan till exempel elevhilsan
ha en viktig uppgift att fylla; det dr déarfor viktigt att alla som regelbundet
moter unga personer har kunskap om endometrios och mensrelaterad smarta.

Att bli misstrodd

Personer med en kronisk sjukdom, sdsom endometrios, médste bemdtas med
respekt. En persons upplevelse av smérta ska aldrig misstros, och en subjek-
tiv upplevelse kan inte ifrdgasittas utan ska bemotas som personen formedlar
upplevelsen. Ménga personer med endometrios &r i yngre tondren nér de far
symtom av sjukdomen i form av svar mensvark. Om de da blir misstrodda i
hélso- och sjukvéarden kan de redan i ung &lder tappa fortroendet for sjukvar-
den.

Utbildning i hur patienter bor bemétas kan forbattra kommunikationen och
bemotandet. Socialstyrelsens utbildningsmaterial At motas i hélso- och sjuk-
vard [2] ar till for att stodja personal i hélso- och sjukvarden att reflektera
Over och arbeta systematiskt med bemodtande och jamlik vard.

Kontinuitet kan ocksé bidra till att skapa fortroende och ett gott samarbete
mellan personal och patient. Verksamhetschefen ska sédkerstélla att varden
tillgodoser patientens behov av trygghet, kontinuitet, samordning och siker-
het (4 kap 1 § HSF). Verksamhetschefen ska ocksa ge patienten en fast vard-
kontakt om det dr nddviandigt for att tillgodose dessa behov, eller om en
patient begér det (se dven 6 kap. 1-2 § patientlagen).

En utmaning for unga personer &r att svar menssmarta normaliseras av

personer i deras omgivning, sdvil nirstdende som vardpersonal. Normali-
seringen beror ofta pa bristande kunskaper hos dessa personer, for manga tror
fortfarande att mensvérk dr nagot som inte gar att géra sa mycket at. Viss
menssmaérta kan anses vara naturlig och beror pa att livmodern drar ihop sig
for att stota ut slemhinnan i samband med menstruation. Ofta kan menssmaér-
tan lindras med hjilp av vérktabletter, virme eller vila. For vissa kvinnor
racker det dock inte, utan de behover tillgéng till specialiserad vird med per-
sonal som har erfarenhet av att upptécka och behandla menssmartor. Norma-
lisering av svir menssmaérta kan alltsa leda till att manga inte far den hjélp
som de behover.

For att uppnd jamlik vird &r det viktigt att alla professioner som tréffar
unga personer vet att det oftast gar att géra nagot at svar menssmarta, sarskilt
om smirtan leder till att man missar bade skola och arbete vissa dagar i ma-
naden.

En del personer med endometrios vill inte berétta om sin sjukdom i skolan
eller pa arbetet av rddsla for att inte bli tagna pa allvar eller bli av med arbe-
tet. Bland personer med svédra endometriosrelaterade smértor dr det vanligt
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med ménga och aterkommande vardbesok, vilket d&ven det kan paverka skola
och arbete. Upprepad franvaro kan stélla till med problem, sirskilt for stu-
derande och skolelever som inte har mojlighet till sjukskrivning pd samma
sdtt som personer 1 arbetslivet. Utdkat samarbete mellan sjukvard och elev-
hilsan skulle eventuellt kunna ge unga personer med svar menssmarta eller
misstidnkt endometrios fler mdjligheter att genomfora sina studier. Personer
med endometrios kan ocksa i perioder ha svart att fysiskt utfora tunga eller
anstrdngande uppgifter, och det kan vara svért att f& gehor for 6nskemal om
indrade arbetsuppgifter. Aven inom foretagshilsovarden behdvs dirmed
kunskap och utbildning for att méta personer med endometrios och smértor i
arbetslivet.

Ett normmedvetet bemotande

Som i all annan hélso- och sjukvérd dr det n6dvéindigt med ett normkritiskt
forhallningssétt i motet med patienter. Endometrios dr en sjukdom relaterad
till livmoder och menstruation. Det dr ofta kvinnor som drabbas av endo-
metrios, men det dr ocksa viktigt att tinka pa att personer med annan kons-
identitet eller konsuttryck kan soka vard for endometrios. Det kan till exem-
pel vara obekvamt for en man eller person med normativt manligt konsut-
tryck att sitta 1 ett vintrum som framst ar avsett for kvinnor. Det ar viktigt att
patienten bemots med respekt och inte ifrdgasitts kring sin konsidentitet nér
den soker vard.

Svara dvervdganden
inom endometriosvarden

Endometrios dr en komplex sjukdom som kan innebira ett liv med svara
smaértor, och diagnosen kan mottas med blandade kénslor och ibland ge upp-
hov till en kris. Manga har ocksé fatt vanta ldnge pa en diagnos, och har i
flera ar fatt hora frin olika hall att det &r sa hér att vara kvinna, att det gor ont
att ha mens. Det stills darfor hoga krav pa omhéndertagandet av dessa pati-
enter.

Val av atgirder kréver ofta manga dverviaganden. I dessa situationer kan
patientens autonomi vara hotad. For att stodja patienten att vara delaktig ar
det darfor viktigt att hidlso- och sjukvarden ger individuellt anpassad inform-
ation om sjukdomen och aktuella behandlingsalternativ. Autonomin maéste
dven alltid balanseras mot andra etiska principer, till exempel principen att
inte skada.

Den etiska héllningen att gora gott kan ibland kompliceras om en behand-
ling kan medfora olika risker for patienten. Dessutom kan situationen kom-
pliceras ytterligare om patienten motsétter sig behandling. Ett exempel pa
detta dr ndr hélso- och sjukvérdspersonalen anser att en behandling skulle
vara bra for patientens hilsa eller livskvalitet, men patienten inte vill delta i
behandlingen.

Preventivmedel som smdartbehandling

Vid misstinkt eller verifierad endometrios erbjuds behandling med hormo-
nella preventivmedel for smértlindring, men inte som skydd mot odnskad
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graviditet. Sddan antikonception &r central eftersom endometrios dr en Ostro-
genberoende sjukdom, men behandlingen &r alltsa dven ett preventivmedel.
Darfor ifragasitts den ibland av nérstdende, exempelvis nér patienten dr en
ung tondring eller en ung person frin en kulturell eller religiés bakgrund dar
mens och sexualitet kan vara tabu. Det finns dven stromningar i samhallet om
att leva naturligt, med mindre miljoavtryck, som 1 vissa grupper kan minska
viljan att folja en hormonell behandling. Vidare ar en del rddda for de biverk-
ningar som behandling med antikonception kan ge upphov till. Det ar darfor
viktigt att forklara varfor behandlingen ges och hur den har effekt men &dven
att kunna individanpassa den informationen. Ett etiskt dilemma kan uppstd
om en person inte vill folja forskriven behandling. Om personen avstar hor-
monell behandling pa grund av svara biverkningar behdver sjukvarden kunna
erbjuda andra l6sningar, bdde andra medicinska preparat och andra sétt att
lindra besvirande symtom.

Svar smdarta och kirurgi

En annan utmaning inom endometriosvarden kan vara en patient med svara
smirtor som trots adekvat hormonbehandling och blodningsfrihet beskriver
standiga smértor och uttrycker dnskemal om radikal kirurgi med borttagande
av livmodern. Ur hédlso- och sjukvardens perspektiv dr en smértutredning och
teamomhéndertagande forstahandsalternativ. Om patienten inte vill acceptera
icke invasiv behandling hamnar hélso- och sjukvardspersonalen i ett etiskt
dilemma, eftersom en svar kronisk smaérta sillan forsvinner efter radikal ki-
rurgi. Med hénsyn till patientens sjélvbestimmande och integritet kan hélso-
och sjukvarden inte tvinga patienten att acceptera en icke invasiv behandling.
Den enda etiska 16sningen ér dé att ge saklig och vélgrundad information sa
att patienten kan fatta ett beslut som bygger pa kunskap och medvetenhet om
riskerna.

Lokemedelsberoende

Manga personer med svarbehandlad endometriossmérta har besvir av oro,
muskelanspinning och sémnproblem och kan ha starka 6nskemél om att fa
hjilp med symtomlindring med morfinldkemedel, &ngestdimpande och in-
somningsmedel. Dessa ldkemedel bor dock endast anvindas for tillfalligt
bruk eftersom langvarig anviandning innebér stor risk for tillvinjning. P4 sikt
finns en pétaglig risk att personen utvecklar en svarbehandlad beroendesjuk-
dom med ytterligare sdnkning av funktion och livskvalitet.

For att hantera denna problematik pé bésta sitt krdvs kunskap, omdome
och kontinuitet hos ansvarig forskrivare och 6vrig vardpersonal. Vad giller
behandling med beroendeframkallande likemedel méste personalen gora ett
etiskt och medicinskt dverviagande i dialog med patienten. For vigledning
finns riktlinjer for behandling av langvarig smérta som har utarbetats av
Lékemedelsverket.
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Bilaga 1. Om tillstdnd och atgdrder

Behov av stod

Behov av stod avser att personen har behov av vardkontakt for att fa rad och
stod om sin sjukdom och behandling. Detta tillstdnd kan alla personer med
endometrios befinna sig 1 ndgon eller flera perioder av sin sjukdom.

Sarskilt behov av stod

Personer med endometrios och sirskilt behov av stdd har behov av mer
omfattande vardkontakt, exempelvis pa grund av att sjukdomen dr svar att
hantera eller att symtomen &r svarbehandlade. Detta tillstdnd omfattar behov
av insatser fran flera vardprofessioner samt titare uppfoljning och kontakt.

Misstankt endometrios

Endometrios kan misstéinkas och enligt praxis behandlas utan att diagnosen
verifieras. Menscykelbundna besvir typiska for endometrios racker for miss-
tanke och for att inleda behandling. Vid utebliven eller otillracklig effekt av
behandling behdver en eventuell endometriosdiagnos verifieras och da utfors
en titthalsoperation.

Verifierad endometrios

Att sékert verifiera diagnosen endometrios anses allmant innebéra att typiska
fordndringar ses vid en titthalsoperation (laparoskopi). Provtagning av miss-
tankta fordndringar kan ocksa verifiera diagnosen endometrios via patologisk
anatomisk diagnos (PAD).

Aterkommande mdéttligt svér smérta
(e] daglig)

Aterkommande mattligt svar smirta ir smértintensitet mellan 3—6 pa den

Numeriska (NRS) eller visuella, analoga smirtskalan (VAS). Det kan exemp-
lifieras med smaérta i samband med menstruation eller dgglossning.

o 0 .o
Langvarig smarta
Langvarig smérta dr den smérta som ar daglig eller frekvent aterkommande

under minst 3 manader. Nér den langvariga smartan paverkar livskvalitet och
funktion sd bendmns smértan som ett biopsykosocialt tillstand.
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Langvarig svarbehandlad smdrta

Langvarig svarbehandlad smirta dr den som har en varaktighet under mer dn
3 manader och inte lindras av grundldggande orsaksbehandling eller grund-
laggande smértbehandling.

Svar daglig smarta

Svar daglig smirta har intensitet VAS/NRS 7—-10 och ger en betydande pa-
verkan pé funktion och livskvalitet.

Akut smartskov

Ett akut smértskov dr utlost av en forsamringsperiod av en pagaende kronisk
sjukdom. Detta skiljer sig frin akut smérta, som dr utlost av pdgdende skada
eller sjukdom och dr del av kroppens varningssystem, samt har en begransad
varaktighet.
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Bilaga 2. Lista Over
rekommendationer

Rad  Tillstand och atgéard Prioritet

Motivering till rekommendation

Multiprofessionellt stod

038 Endometrios, sdrskilt 1
behov av stéd

Multiprofessionellt
teamomhdnder-
fagande

043 Endometrios, behov av 2
stéd

Tillgdang till
sjukskoterska eller
barnmorska med
kunskap om
endometrios

039 Endometrios, sexuell 3
dysfunktion

Sexologisk konsultation

Tillstdndet har en mycket stor svarighets-
grad. Atgarden &kar férutséttningarna for
optimerad behandling och kan leda fill
minskad oro, 6kad funktionsformdaga, dkad
livskvalitet samt minskat behov av akuta
vardbesok. Det vetenskapliga underlaget
ar ofillréekligt, men atgdrden har stdéd i be-
provad erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusfoérfarande.

Tillst@ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-
den kan leda fill minskad oro, ékad livskvali-
tet och minskat behov av akuta vardbesok.
Atgdrden medfér en dkad fillgénglighet
och férbattrar majligheterna fér god upp-
féljning. Det vetenskapliga underlaget ar
ofillréckligt, men &tgérden har stéd i be-
provad erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusfoérfarande.

Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-
den kan leda fill férbattrad sexuell funktion
och 6kad livskvalitet.

Det vetenskapliga underlaget ar ofillréick-
ligt, men &tgarden har stéd i bepréovad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensus-
férfarande.

Insatser vid tidiga symtom

DI Svara smdrtor relate- 1
rade till menstruations-
cykeln, ofillr&cklig ef-
fekt av paracetamol
och COX-h&mmare

Utredning av misst&nkt
endometrios genom
anamnes med
symtombeskrivning

Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-
den &kar mojligheten fill tidig upptéckt av
endometrios och fill att kunna erbjuda ratt
behandling i ett tidigt skede, och medfér
ddrmed en minskad risk for utveckling av
I&ngvarig smarta och framtida funktions-
nedsattning.

Det vetenskapliga underlaget ar ofillréick-
ligt, men &tgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensus-
férfarande.
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Rad Tillstand och atgérd Prioritet  Motivering till rekommendation
B8 Endometrios, smérta 2 Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad. Atgér-
den kan leda fill minskad smarta, battre
Hormonell behandling funktionsférmdga och livskvalitet. Hormonell
med kombinerade behandling innebdr risk for biverkningar.
monofasiska preventiv- Det vetenskapliga underlaget ar ofilliréck-
medel ligt, men &tgdrden har stéd i bepréovad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensus-
férfarande.
Kommentar: Behandlingen boér ges
kontinuerligt for att uppnd blédningsfrinet
(amenorré) och frénvaro av égglossning
(anovulation).
B9 Endometrios, smérta 2 Tillst&ndet har en stor svérighetsgrad.
Atgdrden kan leda till minskad smarta,
Hormonell behandling battre funktionsférmdga och livskvalitet.
med gestagener Hormonell behandling innebdr risk for
biverkningar.

B13a  Endometrios, smérta 6 Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-
relaterad fill menstruat- den kan leda fill minskad smarta. Dessutom
ionscykeln mojliggor atgérden egenvard och ddrmed

forbattrad symtomkontroll. Atgdrden inne-
Behandling med TENS b&r minimal risk for biverkningar.
Det vetenskapliga underlaget ar ofillréick-
ligt, men &tgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensus-
férfarande.
Diagnostik vid smdrta trots basal behandling

D5 Missténkt endometrios, 3 Tillstdndet har en mycket stor svarighets-
smarta samt ofillrécklig grad. Atgarden leder till séikrare diagnos
effekt av gestagener samt ger stod foér vidare handladggning
eller kombinerade mo- och behandling. Ingreppet innebdr risk for
nofasiska preventivme- komplikationer.
del
Diagnostisk laparo-
skopi

D2 Stark misstanke om ut- 3 Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad.
bredd endometrios, Atgarden kan leda till upptéckt och béttre
smdarta kartldggning av utbredd endometrios.

Atgarden ger underlag for framtida hand-
Kvalificerat vaginalt Idggning, underl&ttar uppfdlining av insatt
ultraljud behandling och har inga biverkningar.
Kommentar: Begrénsad till endometrios i
lilla backenet.
Avancerad hormonell behandling
B1la  Endometrios, smérta 3 Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-

samt ofillr&cklig effekt
av enskild hormonell
behandling

Hormonell kombinat-
ionsbehandling; hor-
monspiral och tilligg
med gestagen i annan
form

den kan leda fill minskad smarta och battre
blédningskontroll samtidigt som hormondo-
sen hdlls s& 1dg som mojligt. Behandlingen
innebdr risk for biverkningar. Det vetenskap-
liga underlaget ér ofillrackligt, men &tgdr-
den har stéd i beprévad erfarenhet enligt
ett systematiskt konsensusférfarande.
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Rad  Tillstand och atgéard Prioritet

Motivering till rekommendation

Bl11b  Endometrios, smérta 3
samt ofillréGcklig effekt
av enskild hormonell
behandling

Hormonell kombinat-
ionsbehandling; hor-
monspiral och tilligg
med kombinerade
monofasiska preventiv-
medel

B10 Endometrios, smarta 4
samt ofillr&cklig effekt
av gestagener eller
kombinerade monofa-
siska preventivmedel

Hormonell behandling
med GnRH-agonister

Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-
den kan leda fill minskad smd&rta och battre
blddningskontroll samtidigt som hormondo-
sen halls sé& Iadg som majligt. Behandlingen
innebdr risk for biverkningar. Det vetenskap-
liga underlaget &r ofillrackligt, men atgdr-
den har stéd i bepréovad erfarenhet enligt
ett systematiskt konsensusforfarande.

Tillst@ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-
den kan leda fill minskad smé&rta, b&ttre
funktionsférmdga och livskvalitet. Behand-
lingen innebdr risk for benskdrhet samt fler
och allvarligare biverkningar édn behandling
med gestagener eller kombinerade mono-
fasiska preventivmedel.

Icke-farmakologisk behandling vid smdrta frots basal hormonell behandling

B27 Endometrios, smarta 2
Individanpassad fysisk
aktivitet

B30 Endometrios, smarta 2

Fysioterapeutisk inter-
vention med fokus pd
hantering av smdrta

B29 Endometrios, bdcken- 3
bottensmarta

Behandling av
bé&ckenbotten-
muskulatur

B13b  Endometrios, I&dngvarig 3
smarta

Tilldggsbehandling
med TENS

Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-
den leder fill minskad smarta, battre funkt-
ionsformdga och livskvalitet. Dessutom moj-
liggor &tgdrden egenvérd och ddrmed
forbattrad symtomkontroll. Atgdrden inne-
bdr liten risk fér biverkningar.

Det vetenskapliga underlaget ar ofillréick-
ligt, men &tgarden har stéd i bepréovad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensus-
férfarande.

Tillst@ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-
den kan leda fill minskad smarta, b&ttre
funktionsféormdga och livskvalitet. Dessutom
innebdr &tgdrden liten risk for biverkningar.
Det vetenskapliga underlaget ar ofillréick-
ligt, men &tgarden har stéd i beprévad er-
farenhet enligt ett systematiskt konsensusfor-
farande.

Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-
den kan leda till minskad smdarta, symtom-
lindring samt béttre funktionsférméga och
livskvalitet. Dessutom innebdr &dtgdrden
6kad majlighet fill egenvérd. Det veten-
skapliga underlaget &r ofillrGckligt, men
Atgdrden har stdd i beprévad erfarenhet
enligt eft systematiskt konsensusférfarande

Tillstdndet har en mycket stor svarighets-
grad. A’rgdrden kan leda fill minskad
smarta, 6kad funktionsférmdaga och livs-
kvalitet. Dessutom majliggér atgérden
egenvard och darmed férbattrad symtom-
kontroll. Atgdrden innebdr minimal risk fér
biverkningar.

Det vetenskapliga underlaget ar ofillréick-
ligt, men &tgarden har stéd i bepréovad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensus-
férfarande.
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Rad Tillstand och atgérd Prioritet

Motivering till rekommendation

B31 Endometrios, I&dngvarig 6
smarta

Tilldggsbehandling
med akupunktur

Tillstdndet har en mycket stor svarighets-
grad. Atgarden kan leda fill minskad
smarta, 6kad funktionsférmdaga och livs-
kvalitet. Atgdrden innebdr minimal risk fér
biverkningar. Det vetenskapliga underlaget
ar ofillréekligt, men atgérden har stdd i
beprévad erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusforfarande

Farmakologisk tilldggsbehandling vid smdrta trots basal hormonell behandling

B18a  Endometrios, &terkom- 3
mande mattligt svar
smdrta (ej daglig) trofs
hormonell behandling
och behandling med
paracetamol och
COX-h&dmmare

Tilldggsbehandling
med tricykliska anti-
depressiva Idkemedel

B18b  Endometrios, &terkom- 4
mande mattligt svar
smdrta (ej daglig) trofs
hormonell behandling
och behandling med
paracetamol och
COX-h&dmmare

Tilldggsbehandling
med antiepileptika

B19 Endometrios, &terkom- 5
mande mattligt svér
smdrta (ej daglig) trofs
hormonell behandling
och behandling med
paracetamol och
COX-h&dmmare

Tilldggsbehandling
med svaga opioider

B32b  Endometrios, smdarta 4
som stor nattsémn

Antidepressiva l&ke-

medel med sedativ
effekt

B32c Endometrios, smarta 5
som stoér nattsdmn

Melatonin

Tillst@ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-
den kan leda fill b&ttre sémn, minskad
smdarta och dngest samt battre funktions-
formaga och dkad livskvalitet. Atgérden ar
dessutom inte beroendeframkallande och
kan innebd&ra minskat behov av opioider.
Atgdrden kan ddremot vara férknippad
med biverkningar.

Det vetenskapliga underlaget ar ofillréick-
ligt, men &tgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensus-
férfarande.

Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad. Atgér-
den kan leda fill minskad smd&rta samt
battre funktionsféormdga och ékad livs-
kvalitet. Atgdrden &r dessutom inte beroen-
deframkallande och kan innebdra minskat
behov av opioider. Atgdrden kan daremot
vara férknippad med biverkningar.

Det vetenskapliga underlaget ar ofillréick-
ligt, men &tgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensus-
férfarande.

Tillst@ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-
den kan leda fill minskad smarta, battre
funktionsféormdga och ékad livskvalitet.
Rekommendationen avser endast intermit-
tent behandling p& grund awv risk for fillvanj-
ning. Det vetenskapliga underlaget dr ofill-
réckligt, men atgarden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensus-
férfarande.

Tillstdndet har en mycket stor svarighets-
grad. Atgarden kan leda fill férodttrad
sOmn, minskad smdrta samt 6kad funkfions-
formdga och livskvalitet. Behandlingen ar
inte beroendeframkallande. Det vetenskap-
liga underlaget &r ofillrackligt, men atgdr-
den har stéd i beprévad erfarenhet enligt
ett systematiskt konsensusférfarande

Tillstdndet har en mycket stor svarighets-
grad. Atgarden kan leda fill férbdttrad
sémn, mindre smdarta samt dkad livskvalitet.
Atgarden inga eller f& kéinda biverkningar.
Kommentar: Atgérden kan med férdel kom-
bineras med sémnhygien.
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Rad  Tillstand och atgéard Prioritet

Motivering till rekommendation

Insatser vid endometrios med akuta smartskov

B22 Endometrios, akuta 1
smartskov som medfor
Aterkommande vard-
besok

Individuell behand-
lingsplan

O41a Endometrios, akut 2
smdartskov

Rutin f&r smértlindring
vid akut vardbesék

O41b  Endometrios, akut 2
smartskov

Strukturerat omhd&nder-
fagande vid akut
vardbesdk

Tillstndet har en mycket stor svarighets-
grad. Atgarden kan leda till optimerad
behandling, mindre risk for akuta smartskov
och akuta vardbesdk. Dessutom kan &t-
gdarden leda fill 6kad funktionsformdga och
livskvalitet. Atgérden innebdr en dkad
patientdelaktighet samt foérutsattning for
egenvard. Det vetenskapliga underlaget
ar ofillréekligt, men atgdrden har stdéd i be-
prévad erfarenhet enligt eft systematiskt
konsensusforfarande.

Tillstdndet har en mycket stor svarighets-
grad. A’rgdrden kan leda fill béattre smart-
och &ngestlindring samt handlaggning.
Det vetenskapliga underlaget ar ofillréick-
ligt, men &tgarden har stéd i bepréovad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensus-
férfarande.

Kommentar: Atgérden minskar éven oro
hos personal.

Tillstdndet har en mycket stor svarighets-
grad. Atgarden kan leda fill optimerad
behandling och professionellt bemdtande.
Ett strukturerat omhé&ndertagande kan
omfatta farmakologiska, fysioterapeutiska,
psykosociala och omvardnadsinsatser. Det
vetenskapliga underlaget dr ofillré&ckligt,
men atgdrden har stéd i beprévad erfaren-
het enligt ett systematiskt konsensusforfa-
rande.

Diagnostik vid svarbehandlad endometrios

D3 Stark misstanke om ut- 5
bredd endometrios,
smarta

Magnetresonansto-
matografi (MRT)

D4 Stark misstanke om ut- 10
bredd endometrios,
smarta

Datortomografi och
datorenterografi (CT)

Tillst&dndet har en stor svarighetsgrad.
Atgarden kan som komplement fill ultraljud
leda till upptackt och battre kartldggning
av utbredd endometrios. Dessutom kan
Atgdrden tillféra ytterligare information vid
misstanke om endometrios utanfor lilla
backenet. Atgarden kan ge battre
underlag for framtida handldggning.
Undersékningen kan innebdra problem
med klaustrofobi.

Tillst@ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-
den haringen plats i rutinmdssig diagnostik
av endometrios. Dessutom innebdr atgar-
den strélningsexponering.

Misstdnkt samsjuklighet

S36 Endometrios, missténkt 2
somatisk samsjuklighet

Bed&mning av
relevant specialist

Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-
den leder till en &kad férutséttning till korrekt
handldggning och minskad oro. Det veten-
skapliga underlaget dr ofillrGckligt, men
Atgdrden har stdd i beprévad erfarenhet
enligt eft systematiskt konsensusférfarande.
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S37 Endometrios, misstankt 2 Tillstdndet har en mycket stor svarighets-
samsjuklighet med psy- grad. Atgarden leder fill en 6kad forutsétt-
kisk sjukdom eller neu- ning fill framgdngsrik behandling samt for-
ropsykiatrisk funktions- battrad psykisk hdlsa och dkad livskvalitet.
nedsattning Det vetenskapliga underlaget ar ofiliréck-

ligt, men &tgarden har stéd i beprévad er-
Psykiatrisk bedémning farenhet enligt ett systematiskt konsensus-
utférd av relevant férfarande.
specialist
Kirurgiska atgdrder vid svarbehandlad endometrios

B14 Endometrios, sméarta 1 Tillstdndet har en mycket stor svarighets-
frots optimerad be- grad. A’rgdrden Okar mdjligheten fill korrekt
handling och indikat- utférd kirurgi samt minskar risken fér kompli-
ion for kirurgi féreligger kationer och upprepad kirurgi. Atgdrden

kan éven bidra fill minskad smdérta och
Planerad kirurgi Okad livskvalitet.
utférd av erfaren Det vetenskapliga underlaget ar ofillréick-
endometrioskirurg ligt, men &tgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensus-
férfarande.

Bl6a  Endometrios, lGngvarig 6 Tillstdndet har en mycket stor svarighets-
svarbehandlad smarta grad. A’rgdrden kan leda fill blédningsfrinet
utan 6nskemal om och minskad smarta. Samtidigt innebar at-
bibehdllen fertilitet gdarden en risk for kvarstdende eller 6kade

besvér samt reoperation (Gggstockar).
Kirurgisk borttagning Det vetenskapliga underlaget ar ofillréick-
av livmodern ligt, men &tgdrden har stéd i beprévad

erfarenhet enligt ett systematiskt konsensus-

férfarande.

Kommentar: All endometrios bdr avidgsnas

vid kirurgin. Atgérden bér kompletteras med

fortsatt hormonell endometriosbehandling.

Bl16b  Endometrios, lGngvarig 6 Tillstdndet har en mycket stor svarighets-
svarbehandlad smarta grad. A’rgdrden kan leda fill blédningsfrinet
utan 6nskemal om bi- och minskad smérta. Samtidigt innebar &t-
behdllen fertilitet gdrden en risk for kvarstdende eller 6kade

besvdar. Det vetenskapliga underlaget ar
Kirurgisk borttagning ofillréckligt, men atgérden har stéd i be-
av livmoder och dgg- prévad erfarenhet enligt eft systematiskt
stockar konsensusforfarande.
Kommentar: All endometrios bdr avidgsnas
vid kirurgin. Atgdrden bér kompletteras med
fortsatt hormonell endometriosbehandling.
B17b  Endometrios, smdarta 10 Tillstdndet har en mycket stor svarighets-

efter ofullst&ndig
endometrioskirurgi

Upprepad ofullsténdig
endometrioskirurgi

grad. Atgarden kan leda fill adherensbild-
ning och ékad smarta. Upprepad ofullstén-
dig endometrioskirurgi leder sallan fill
férbattring men kan évervégas i enstaka
undantagsfall.

Det vetenskapliga underlaget ar ofillréick-
ligt, men &tgdrden har stéd i beprévad er-
farenhet enligt ett systematiskt konsensusfor-
farande.
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Rad  Tillstand och atgéard Prioritet

Motivering till rekommendation

Insatser vid svara endometriosrelaterade symiom

B28 Endometrios, I&ngvarig 2
svar smarta

Multiprofessionell
smdrtrehabilitering

042 Endometrios, svar 2
daglig smarta samt
ofillr&cklig effekt av
optimerad hormonell
behandling och opti-
merad smdartbehand-
ling

Konsultation av
smdrtspecialist

034 Endometrios, persiste- 3
rande bldsbesvar trots
optimerad behandling

Uroterapi

B21 Endometrios, svar dag- 8
lig smarta trots optime-
rad hormonell be-
handling samt
ofillr&cklig effekt av
paracetamol och
COX-h&mmare eller
svaga opioider

Behandling med
starka opioider efter
beddmning av en
smdrtspecialist

Tillstdndet har en mycket stor svarighets-
grad. Atgarden leder till ©kad kroppskdnne-
dom, funktionsférmdga och livskvalitet.
Dessutom majliggor atgarden battre smart-
hanteringsstrategier och bdattre psykisk
hdlsa. Det vetenskapliga underlaget ar ofill-
réckligt, men atgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensus-
férfarande.

Tillstdndet har en mycket stor svarighets-
grad. Atgarden kan leda fill minskad
smarta, battre funktionsférmdaga och livs-
kvalitet samt skapar férutsattningar for fort-
satt handlédggning. Det vetenskapliga
underlaget &r ofillrackligt, men &tgarden
har stéd i beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande.

Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-
den kan leda fill symtomlindring, minskad
bldsdysfunktion och dkad livskvalitet. Atgar-
den innebdr Gven minskad risk fér skador pd
urinbl&san.

Det vetenskapliga underlaget ar ofillréick-
ligt, men &tgarden har stéd i bepréovad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensus-
férfarande.

Tillstdndet har en mycket stor svarighets-
grad. /&ngrden kan i vissa fall leda fill mins-
kad smdrta och battre funktionsformaga
men innebdr samtidigt risk for Idkemedels-
inducerad smdarta och beroende.

Det vetenskapliga underlaget ar ofillréick-
ligt, men &tgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensus-
férfarande.

Graviditetsrelaterad smdartlindring

B25a  Endometrios, svar 2
smdarta vid utsattning
av behandling infér
planerad graviditet

Planering av smart-
lindrande behandling
infér, under och efter
graviditet

Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-
den leder till anpassad smdartbehandling
och minskad oro. Dessutom innebdr atgar-
den minskad risk for I&kemedelsinducerad
fosterskada. Det vetenskapliga underlaget
ar ofillréekligt, men atgérden har stdd i
beprévad erfarenhet enligt ett systematiskt
konsensusfoérfarande.
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Rad Tillstand och atgérd Prioritet  Motivering till rekommendation
B25b  Endometrios, svar 2 Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad. Atgér-
smdrta vid utsattning den kan leda fill minskad smdarta samt mins-
av hormonell behand- kad oro. Det vetenskapliga underlaget &r
ling infor IVF (In vitro- ofillréckligt, men &tgérden har stéd i beprd-
fertilisering) vad erfarenhet enligt ett systematiskt kon-
sensusforfarande.
Synkroniserad
utséttning av hormo-
nell endometrios-
behandling vid upp-
start av IVF-behandling
Strukturerad uppféljning
O45a  Misstankt eller verifie- 2 Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-
rad endometrios, efter den dr en forutsattning for ett optimailt be-
nyinsatt/&ndrad handlingsresultat och en ékad livskvalitet.
behandling eller kirurgi Atgarden minskar dven risken for framtida
funktionsneds&ttning. Det vetenskapliga
Uppfdlining efter cirka underlaget &r ofillrdckligt, men &tgdrden
3 ménader har stéd i bepréovad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusforfarande.
0O45b  Endometrios, efter akut 2 Tillst&ndet har en stor svarighetsgrad. Atgdr-
sjukhusinléggning den kan leda fill 6kad trygghet och minskat
behov av akuta vardkontakter. Dessutom
Telefonuppfdljining innebdr &tgarden 6kad majlighet till opti-
efter 1-2 veckor merad behandling. Det vetenskapliga
underlaget &r ofillrackligt, men &tgarden
har stéd i beprévad erfarenhet enligt ett
systematiskt konsensusférfarande.
035 Endometrios 6 Tillst&ndet har en mattlig svarighetsgrad.

Beddmning av livs-
kvalitet med formula-
ret EHP30 (The Endo-
metriosis Health Profile)

Atgdrden leder fill en dkad forutséttning

att folja férandring av livskvalitet. Dessutom
innebdr &tgdrden okad patientdelaktighet.
Det vetenskapliga underlaget ar ofillréick-
ligt, men &tgdrden har stéd i beprévad
erfarenhet enligt ett systematiskt konsensus-
férfarande.
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Bilaga 3. Agenda 2030

Mal 3 avser att Sakerstdlla hédlsosamma liv och framja vilbefinnande for alla
i alla aldrar.

« Frimst avseende delmal 3.8 Astadkomma allmin hilso- och sjukvérd for
alla, som dven skyddar mot ekonomisk risk, tillgang till grundlaggande
hilso- och sjukvard av god kvalitet liksom tillgang till sdkra, effektiva och
ekonomiskt dverkomliga grundldggande ldkemedel och vaccin av god
kvalitet

* [ viss man delmél 3.4 genom forebyggande insatser och behandling frémja
psykisk hélsa och vélbefinnande.

» [ viss man delmal 3.7 Senast 2030 sékerstilla att alla har tillgang till sexu-
ell och reproduktiv hédlsovérd, inklusive familjeplanering, information och
utbildning, och att reproduktiv hilsa integreras i nationella strategier och
program

Mal 5 handlar om att Uppna jdamstdlldhet och alla kvinnors och flickors
egenmakt

* Delmél 5.1 Avskaffa alla former av diskriminering av alla kvinnor och
flickor dverallt

* Delmél 5.6 Sakerstélla allmén tillgdng till sexuell och reproduktiv hélsa
och reproduktiva réttigheter i enlighet med 6verenskommelserna i hand-
lingsprogrammet frdn den internationella konferensen om befolkning och
utveckling, Pekingplattformen samt slutdokumenten fran respektive dver-
synskonferenser

Mal 8 handlar om att Verka for full och produktiv sysselsdttning

» Delmal 8.5 ”Senast 2030 uppna full och produktiv sysselsidttning med an-
standiga arbetsvillkor for alla kvinnor och mén, inklusive ungdomar och
personer med funktionsnedsittning, samt lika 16n for likvardigt arbete.”

* Delmél 8.6 ’Till 2020 visentligt minska den andel ungdomar som varken
arbetar eller studerar.”

Mal 10 handlar om att minska ojdmlikheten inom och mellan Ildinder.

* Delmal 10.2 &r att mojliggora och verka for att alla ménniskor, oavsett
alder, kon, funktionsnedsittning, ras, etnicitet, ursprung, religion eller
ekonomisk eller annan stdllning, blir inkluderade i det sociala, ekonomiska
och politiska livet.
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Bilaga 4. Bilagor som publiceras pd
webben

Till riktlinjerna finns ett antal externa bilagor:

Tillstdnds-och atgérdslista (fullstindig)
* Kunskapsunderlag

* Indikatorer

* Metodbeskrivning

Samtliga bilagor finns att ladda ned fran Socialstyrelsens webbplats,
www.socialstyrelsen.se/nationellariktlinjer.
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