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Nationella riktlinjer fér vard vid endometrios

Forslag till beslut

Samverkansnamnden for Sydostra sjukvardsregionen staller sig bakom
remissvaret till Socialstyrelsen avseende nationella riktlinjer for vard vid
endometrios.

Bakgrund

Socialstyrelsen har inom ramen for satsningen pa vard av personer med
kronisk sjukdom fatt ett regeringsuppdrag att ta fram helt nya nationella
riktlinjer for vard vid endometrios. Sydostra sjukvardsregionen fick i mitten
av mars 2018 ta del av remissversionen pa de rekommendationer som
foreslas galla som stod och styrning. Samverkansnamnden har att yttra sig
over Socialstyrelsens remiss som ska vara besvarad senast den 31 maj 2018.
En slutversion pa riktlinjen forvantas publiceras hosten 2018.

I dagsléget finns ett gap mellan det 6nskade laget som beskrivs i
Socialstyrelsens riktlinjer och radande praxis inom de tre
regionerna/landstinget som ingar i Syddstra sjukvardsregionen. Gapet ar
olika stort for olika delar av riktlinjen. Generellt kan ségas att mycket av det
som foreslas i riktlinjerna redan finns i dag men att det behover utvecklas.
Patienter med endometrios behover tidiga insatser, med bedémning av
personal med kunskap om endometrios. Har behdvs utbildning om
sjukdomen for flera olika yrkeskategorier. Patienter som har sjukdomen
behdver traffa ett multidisciplinart team med kunskap om sjukdomen.
Teamet kan besta av gynekolog, kontaktsjukskoterska/barnmorska,
smartspecialist, kurator, och fysioterapeut. FOr att patienten ska vara delaktig
och medskapare av sin vard behover en skriftlig vardplan skrivas.
Vardplanen utvarderas kontinuerligt for att méta patientens behov.

Rekommendationerna innebéar pa kort sikt 6kade kostnader inom flera olika
omraden och verksamheter. Kostnadsokningen beror pa behov av 6kad
bemanning samt utbildning for att 6ka kunskapen om sjukdomen. Nya
arbetsséatt behover inforas med multidisciplindra team och digitala 16sningar
dar utbildning via webben kan vara ett alternativ. Har finns redan i dag t. ex

Webbplats E-post

Landstinget i Kalmar lan Ltkalmar.se landstinget@ltkalmar.se
Postadress Besoksadress Telefon
Landstinget i Kalmar lan Strébmgatan 13 0480-810 00 vx

Box 601
391 26 Kalmar

391 26 Kalmar

Organisationsnr

232100-0073

Bankgiro
833-3007



Samverkansverkansnamnden for syddstra Datum Sida
sjukvardsregionen 2018-04-23 2(2)

CTG (kardiotokografi) undervisning pa webben. De yrkesgrupper t. ex
kontaktsjukskoterska, fysioterapeut som ingar i teamen behdver
specialistkunskap om sjukdomen och fortbildning kontinuerligt.

Pa lang sikt forvantas en kostnadsbesparing till foljd av att patienterna far en
diagnos tidigt och ddrmed adekvat behandling for sin sjukdom. De
multidisciplinara teamen kan hjalpa patienterna utifran flera olika perspektiv
och patienten lar sig hantera sin sjukdom. Lidandet kan ddrmed minska med
ratt behandling av smarta och andra symtom. Det kan innebéra att
sjukskrivningstalet gar ner for patientgruppen.

FOr beddmning av regionernas/landsting totala kostnader behover ytterligare
analys goras. Sydostra sjukvardsregionen onskar att Socialstyrelsen anordnar
seminarier for uppfoljning av féljsamhet till riktlinjer.

Anders Henriksson (S) Karl Landergren
Ordférande Samverkansnamnden Ordférande

for sydostra sjukvardsregionen Regionsjukvardsledningen
Bilagor

1. Synpunkter och konsekvensbeskrivning avseende Socialstyrelsens
remissversion av Nationella riktlinjer for vard vid endometrios.
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Synpunkter och konsekvensbeskrivning avseende
Socialstyrelsens remissversion av Nationella riktlinjer
for vard vid endometrios

Sjukvardsregion )
Sydostra sjukvardsregionen — Region Ostergotland, Region Jonkopings lan
och Landstinget i Kalmar lan.

Kontaktperson: Eva Hellman, Region
Ostergotland, eva.hellman@regionostergotland.se

Genomfdrande av analys och insamling av synpunkter

Den regionala medicinska programgruppen, RMPO, kvinnosjukvard och
forlossning har inom Syddstra sjukvardsregionen samarbetat om riktlinjen.
Synpunkter har inhamtats fran en eller flera nyckelpersoner i respektive lan
som i sin tur inhamtat synpunkter fran olika delar av sin organisation. En
primarvardschef och en cheflakare/medicinsk radgivare har lamnat
synpunkter. Inkomna synpunkter har sedan sammanstallts av sekreterare i
RMPO kvinnosjukvard och forlossning. Nyckelpersonerna i respektive lan har
haft mojlighet att ta del av och lamna synpunkter pa ett utkast till remissvar,
innan det slutligen sammanstalldes och skickades till Socialstyrelsen. Beslut
kring yttrandet har fattats av Samverkansnamnden.

Representanter fran sydostra sjukvardsregionen och lokala patientféretradare
har deltagit vid Socialstyrelsens nationella seminarium den 20 april 2018.

Val av rekommendationer for analys

Av totalt 42 rekommendationer har de 39 rekommendationer som har
prioritet 1-6 samt FoU valts ut for analys. Det ar de rekommendationer som
prioriteras hogst och darmed borde fa storst paverkan pa hélso- och
sjukvarden. Utéver det har allmanna synpunkter pa riktlinjens delar eller
helhet efterfragats och lamnats.

Resultat av Gapanalys

I dagslaget finns ett gap mellan det dnskade laget som beskrivs i
Socialstyrelsens riktlinjer och rddande praxis inom de tre
regionerna/landstinget som ingar i Sydostra sjukvardsregionen. Gapet ar olika
stort for olika delar av riktlinjen. Generellt kan sdgas att mycket av det som
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foreslas i riktlinjerna redan finns i dag men att det behover utvecklas.
Patienter med endometrios behover tidiga insatser, med bedémning av
personal med kunskap om endometrios. Har behévs utbildning om
sjukdomen for flera olika yrkeskategorier. Patienter som har sjukdomen
behdver traffa ett multidisciplinart team med kunskap om sjukdomen. Teamet
kan besta av gynekolog, kontaktsjukskoterska/barnmorska, smartspecialist,
kurator, och fysioterapeut. For att patienten ska vara delaktig och medskapare
av sin vard behover en skriftlig vardplan skrivas. Vardplanen utvarderas
kontinuerligt fér att mota patientens behov.

Rekommendationerna ar en viktig del nar regeringen vill starka kvinnors
halsa och utveckla den vard som riktas specifikt till kvinnor. Satsningen
innebdr att starka bland annat bemanningen och kompetensforsdrjningen i
sin helhet inom forlossningsvarden och den halso- och sjukvard som ror
kvinnors hélsa i syfte att minska ojamstalldheten mellan kvinnor och mén,
motverka sjukskrivningar hos kvinnor och minska halsoklyftorna i samhéllet.
Etableringen for struktur for kunskapsstyrning och det nationella kliniska
kunskapsstodet blir viktiga omraden dér riktlinjerna behover finnas med som
prioriteringsgrund.

Rekommendationerna innebar pa kort sikt 6kade kostnader inom flera olika
omraden och verksamheter. Kostnadsokningen beror pa behov av d6kad
bemanning samt utbildning for att 6ka kunskapen om sjukdomen. Nya
arbetssatt behover inféras med multidisciplindra team och digitala I16sningar
dar utbildning via webben kan vara ett alternativ. Har finns redan i dag t. ex
CTG (kardiotokografi) undervisning pa webben. De yrkesgrupper t. ex
kontaktsjukskdterska, fysioterapeut som ingar i teamen behdver
specialistkunskap om sjukdomen och fortbildning kontinuerligt.

Pa lang sikt forvantas en kostnadsbesparing till foljd av att patienterna far en
diagnos tidigt och darmed adekvat behandling for sin sjukdom. De
multidisciplinara teamen kan hjalpa patienterna utifran flera olika perspektiv
och patienten lar sig hantera sin sjukdom. Lidandet kan darmed minska med
ratt behandling av smérta och andra symtom. Det kan innebéra att
sjukskrivningstalet gar ner for patientgruppen. Varden ska anpassa form och
innehall utifran varje enskild persons resurser och férmagor och kompensera
dar formagorna sviktar. Flera delar av varden kommer framat sett att anvanda
sig av digitala system och hjalpmedel. Digitala hjalpmedel skulle kunna
anvandas for t. ex rapportera smarta och for uppfoljning av behandling.

Kvinnor soker primarvarden och ungdomsmottagningar for sméarta och andra
symtom dér de inte fatt diagnosen endometrios. Har behovs battre kunskap
om sjukdomen och hur den yttrar sig. Enklare fall kan behandlas inom
priméarvarden men 6vriga ska behandlas inom specialistvarden.

Primarvarden moter ocksa kvinnor som redan har diagnosen endometrios och
som soker for andra symtom. Har behdvs mer kunskap om vad det innebar att
ha sjukdomen.

Kommunernas roll

Unga kvinnor drabbas av endometrios. Flera av dem &r i skolalder och soker
darfor for besvaren hos skolhalsovarden som kommunerna ansvarar for. Vid
halsosamtalet med eleverna i arskurs atta finns en fraga om menstruation.
Fragan skulle behova stallas redan vid halsosamtalet i arskurs sex. En 6kad
kunskap om endometrios inom kommunens verksamhet skulle innebéra att
patienterna far ratt diagnos och behandling tidigt vilket ger ett minskat
lidande.



Konsekvensbeskrivning utifran utvalda rekommendationer i
riktlinjerna
| detta avsnitt kommenteras sarskilt vissa av de utvalda rekommendationerna.

Rekommendation 038, 043, 039

Patienter med endometrios behover tidiga insatser med bedémning av
personal med kunskap om endometrios. Har behévs utbildning om
sjukdomen for flera olika yrkeskategorier. Patienter som har sjukdomen
behover traffa ett multidisciplinart team med kunskap om sjukdomen. Inom
den teambaserade varden ser det olika ut i de olika lanen i dag Alla har t. ex
inte tillgang till fysioterapeut, sexolog, sjukskoterska eller barnmorska med
kunskap om endometrios. Ett problem ar ocksa att flera yrkeskategorier har
specialistkunskapen men det finns ingen arena for dem att arbeta med
fragorna. Patienterna remitteras darfor till privata vardgivare.

Rekommendation D2

Patienter som ar i behov av kvalificerat ultraljud kan inte fa det i alla
lansdelar. Kompetensen finns bara hos enskilda lakare. Har behévs mer
kunskap och utbildning.

Rekommendation B31
Mojlighet till tillaggsbehandling med akupunktur finns men anvands inte i
nagon storre utstrackning for den har patientgruppen.

Rekommendation B27, B29, B30

Fysioterapeuter ar den kategori som behandlar patienter med
béackenbottensmarta. Ett av Ianen har det som en rutin att alla som traffar en
fysioterapeut far behandling av backenmuskulaturen. Den majligheten skulle
finnas i samtliga lan.

Rekommendation O41b, B22, O4la

Rutinen for smartbehandling vid akuta vardbesok behover utvecklas inom
samtliga lan. Har skulle en tydligare processbeskrivning behdvas med en
riktlinje for smartbehandlingen déar patienten far en individuell
behandlingsplan. Patienterna har ofta manga olika vardkontakter och behéver
en plan att folja.

Rekommendation D3, D4

Anvandningen av MR (magnetresonanstomografi) som diagnostisk metod &r
det som rekommenderas. Datortomografi har ett begransat varde da det inte
visar pa endometrios.

Rekommendation S37, S36

Vid samsjuklighet skrivs remiss till annan specialist, men samarbetet med
andra specialister behéver forbattras. Det galler framfdrallt samarbetet med
psykiatrin dar manga av de svarast sjuka har en samsjuklighet.

Rekommendation B14, B16a, B16b

Tillgang av kirurger som utfér benigna operationer finns men de har inte
nagon specifik endometriosinriktning. Ett av lanen svarar att de vid utbredd
endometrios skickar remiss till universitetssjukhus alternativt
endometrioscentra medan enklare ingrepp genomfors lokalt. Har skulle en
nivastrukturering behovas med kirurger som har specifik kunskap att
genomfdra kirurgiska ingrepp vid endometrios.



Kirurgisk behandling med radikal endometrioskirurgi ar aldersberoende, men
erbjuds utvalda patienter med misslyckad hormonell kombinationsbehandling
eller da inte patienten pga. biverkningar kan anvanda sadana. Vikt fasts vid
att primart eller sekundart gora radikala endometriosoperationer da detta ar
patienter med extremt stor risk for kronisk smarta och de ska opereras sa fa
ganger som mojligt.

Rekommendation B28, 042, 034, B21

Multiprofessionell smartbehandling erbjuds framst genom
backensmartenheten eller via multidisciplinar konferens. Dar det inte finns
maste behandlande lékare remittera patienten till de olika instanser som
beddms nodvandiga. Tillgangen till smartlakare och team varierar. Det kan
vara svart att fa adekvat hjalp med starka opioider.

Rekommendation B25a, B25b
Smartbehandling vid graviditet erbjuds utifran patientens behov.
Det finns ett gott samarbete med RMC (Reproduktionsmedicinskt centrum).

Rekommendation 045, 045b, O35

Uppfoljningen efter &ndrad behandling eller ingrepp varierar inom de olika
lanen. Har behover en utveckling ske, garna med uppfoljning via vardplaner
och digitala hjalpmedel/system.

Ovriga synpunkter pa riktlinjerna

Saknar beskrivning av vad digitaliseringen av varden skulle kunna innebéara
for varden av patienter med endometrios. Det &r viktigt att utvecklingen av
digitala I6sningar sker nationellt fér att forhindra dubbelarbete.

Sydostra sjukvardsregionen ar positiv till att nationella riktlinjer for vard vid
endometrios har tagits fram. Riktlinjerna kommer att vara ett stod i
handlaggningen och den fortsatta utvecklingen av varden fér denna
patientgrupp.

Sjukvardsregionerna star infér utmaningen att kontinuerligt utveckla och
stodja saval professionen som patienter och narstaende. For att uppna detta ar
det av stor betydelse att den nya organisationen for kunskapsstyrning med
nationella programomraden involveras i alla processer och aktiviteter som
berér kunskapsstyrning. Nationellt samordnade insatser dar professionen,
specialistféreningar och patientféreningar tillsammans skapar underlag som
ar latt tillgangliga for alla medarbetare och medborgare bor bidra till att de
resurser och kompetenser som finns nyttjas pa ett kostnadseffektivt sétt.

Samverkansnamnden star bakom rekommendationerna i riktlinjerna.
Rekommendationerna innebér, som Socialstyrelsen skriver, 6kade kostnader,
framst for personal, utbildning och férdndrade arbetssatt. For bedémning av
kostnaden behover ytterligare analys genomforas.

Syddstra sjukvardsregionen onskar att Socialstyrelsen anordnar seminarier for
uppféljning av foljsamhet till riktlinjer.

Anders Henriksson (S) Karl Landergren
Ordférande Samverkansnamnden Ordférande
for sydostra sjukvardsregionen Regionsjukvardsledningen



Sammanfattning

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

Endometrios drabbar uppskattningsvis upp till var tionde kvinna i fertil
alder, vilket innebér att ungefir 250 000 svenska kvinnor har sjukdomen.
Det forsta tecknet pad endometrios ar ofta svar mensvirk. Ytterligare symtom
kan exempelvis vara besvir fran urinvidgarna, smarta vid tarmtémning, djup
samlagssmarta eller oftrivillig barnloshet. Sjukdomen har en varierande sva-
righetsgrad och symtom. For manga personertar det lang tid att fa en diagnos,
framfor allt om symtomen debuterar i tonaren.

Haélso- och sjukvarden behdver d6kad 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 smérta ar den grund-
laggande behandlingen tillrdcklig, men vissa har 4nd& smérta och andra
besvir. De behover ytterligare insatser, och sjukdomen kan da ocksa bekraf-
tas med ldmpliga diagnostiska metoder. Kompletterade tilliggsbehandling,
bade farmakologisk och icke-farmakologisk, dr ocksa centralt nar 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 karaktir och forekomsten av andra symtom.

Patienterna kan behdva tillgang till rad och stdd fran sjukskoterska eller
barnmorska med kunskap om endometrios for att minska problem med oro,
forbittra livskvaliteten och minska behovet av akuta vardbesok.

Personer med endometrios dterfinns pa samtliga vardnivaer, fran primar-
vard till hogspecialiserad vard, vilket stéller krav pa samordning av varden.
Pa nagra stéllen i landet har hilso- och sjukvarden organiserat sig i endo-
metriosteam. Ett multiprofessionellt omhéndertagande dr sérskilt viktigt for
personer med svarbehandlad smértproblematik, andra endometriosrelaterade
besvér eller annan samsjuklighet.

Langvarig smaérta vid endometrios kan leda till sekundira tillstind som
paverkar muskler och skelett. Aterkommande smirta kan fven leda till att
personen undviker smértsam fysisk aktivitet. Rorelserelaterad smérta kan
vara svar att lindra med farmakologisk smértlindring och kraver andra
insatser med stod av fysioterapeut.

Halso- och sjukvarden behdver samordna och strukturerat félja upp vard
och behandling for personer med endometrios, sérskilt for personer med
svarbehandlad smértproblematik eller samsjuklighet med andra somatiska
eller psykiatriska sjukdomar.

Riktlinjernas rekommendationer ger vigledning for beslut pa gruppniva
och riktar sig framst till politiker, tjinstemén och verksamhetschefer inom
hilso- och sjukvarden. De kan bland annat anvdndas som underlag for

NATIONELLA RIKTLINJER FOR VARD VID ENDOMETRIOS
SOCIALSTYRELSEN



resursfordelning utifrdn 6ppna och systematiska prioriteringar. Riktlinjerna
innehaller darfor 4ven bedomningar av hur kostnader och organisation kan
paverkas om rekommendationerna infors, utifran en bild hur verksamheterna
bedrivs pa nationell nivé i dag.

Endometrios medfor stora kostnader for samhiéllet, bade direkta kostnader
for hilso- och sjukvérden och indirekta kostnader i form av arbetsbortfall.
Sammanfattningsvis innebér dessa riktlinjer att mer resurser behdver tillforas
varden vid endometrios pa kort sikt. Rekommendationerna forvéntas dock
oka kvaliteten pa varden for kvinnor med endometrios sa att akuta vard-
besok, inlaggningar och sjukskrivningar minskar. Detta medfor i sa fall
lagre kostnader pa lang sikt.

For att Socialstyrelsen ska kunna folja upp tillimpningen av rekommen-
dationerna i de nationella riktlinjerna har det tagits fram 14 indikatorer
som speglar ett urval av rekommendationerna och didrmed olika aspekter av
god vard. De allra flesta &r utvecklingsindikatorer, eftersom det idag saknas
nationella kvalitetsregister. Rekommendationerna ticker inte alla aspekter
av god vard och omsorg for den hir patientgruppen. Darfor har myndigheten
har dven tagit fram 6vergripande indikatorer, som till exempel alder vid
forsta diagnostillfille och tickningsgrad i kvalitetsregister.

I den kommande utvérderingen, som kan ségas vara en baslinjeutvérde-
ring, kommer Socialstyrelsen att beskriva i vilken méin landstingen jobbar i
enlighet med rekommendationerna, samt belysa olika aspekter av god vard.
Resultatet av utvirderingen kan sedan ge underlag for forbéttringsarbeten
inom hélso- och sjukvarden.

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