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Sammendrag

Helsedirektoratet fikk den 4.6.2021 i oppdrag a vurdere tiltak som kan bedre tilbudet til pasienter med
endometriose og adenomyose i helse- og omsorgstjenesten - i samarbeid med representanter fra fagmiljget og
relevante pasient- og brukerorganisasjoner. | arbeidet har det kommet frem at det er en rekke mangler og
utfordringer ved dagens tjenestetilbud. Dette farer til at mange pasienter med endometriose og adenomyose,
og deres pargrende, kan oppleve svikt i helsetjenestetilbudet og manglende koordinerte tienester.

Rapporten beskriver innledningsvis oppdraget, arbeidsprosess og sykdommene. Videre presenteres en
oversikt over gjeldende retningslinjer nasjonalt og internasjonalt for s& a etterfglges av vurderinger av
utfordringene og forslag til tiltak. Flere av tiltakene er ytterligere utdypet av arbeidsgruppen i vedlegg.
Avslutningsvis falger Helsedirektoratets oppsummering og anbefalinger om tiltak for & forbedre
behandlingstilbudet til pasienter med endometriose og adenomyose i helse- og omsorgstjenesten.

En av hovedutfordringene i helsetjenestetilbudet for pasienter med endometriose og adenomyose er forsinkelse
i flere ledd i behandlingskjeden. Det vises til at pasientene ikke alltid far optimal medisinsk behandling i
kommunehelsetjenesten, og det er uklare utredningslinjer for henvisning videre til spesialisthelsetjenesten.
Dette kan resultere i lang ventetid for diagnose og lindrende behandling.

Dagens tilbud synes ogsa & ha store geografiske variasjoner, noe som gir ulikhet i helsetilbudet for pasienter
avhengig av bosted. Det papekes fra brukerorganisasjonene og helsetjenesten et behov for kompetanseheving
innen utredning og behandling og oppfelging av endometriose og adenomyose for a bedre tilbudet til denne
pasientgruppen. | tillegg er det ingen lokale eller nasjonale retningslinjer for oppfelging av pargrende.

For a lykkes med kompetanseheving i alle ledd av helsetjenesten og for & sikre like godt behandlingstilbud i
hele landet er Helsedirektoratets anbefalinger:

* Helsedirektoratet anbefaler at de regionale helseforetakene samarbeider om & opprette en nasjonal
kompetansetjeneste for endometriose og adenomyose

® Helsedirektoratet anbefaler at det gjennomfares en egnethetsvurdering far det evt utarbeides en
retningslinje for endometriose og adenomyose. Helsedirektoratet vil métte prioritere et slikt oppdrag opp
mot andre retningslinjer som gnskes utviklet eller har behov for revisjon.

* Helsedirektoratet anbefaler at spesialkompetanse for & behandle de mest avanserte tilfellene
sentraliseres til definerte gynekologiske avdelinger i regionene. Det kan vurderes a opprette regionale
"endometrioseteam”.

* Helsedirektoratet vurderer at det ikke er behov for et pakkeforlgp for pasientgruppene. De foreslatte
tiltakene vil gi et bedre grunnlag for & bedre helsetjenestetilbudet.
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Beskrivelse av oppdraget

Helsedirektoratet mottok den 4.6.2021 fglgende oppdrag fra Helse- og omsorgsdepartementet:
Tillegg til tildelingsbrev nr. 42- Tiltak for & forbedre tilbudet til kvinner med endometriose

Mange kvinner som er plaget med smerter og sterke blgdninger far god behandling og oppfelging. For a
stille diagnosen endometriose med sikkerhet, kreves kirurgisk inngrep med kikkhullskirurgi. Smertene og
blgdningsforstyrrelsene kan skyldes andre &rsaker enn endometriose og adenomyose. Arsakene kan
veere sammensatte, og derfor kan det veere vanskelig & identifisere hovedarsaken og gi god behandling.
Pasientorganisasjoner og fagpersoner forteller om svikt nar det gjelder gode og helhetlige pasientforlgp
og koordinerte tjenester for pasienter med omfattende smerteplager.

Helse- og omsorgsdepartementet gnsker derfor & bedre helsetilbudet til kvinner som har plager av
tilstandene adenomyose og endometriose ved & vurdere tiltak i helse- og omsorgstjenesten slik at
pasientene far raskere og bedre helsehjelp pa riktig niva.

Helsedirektoratet gis i oppdrag a foresla/vurdere tiltak for a forbedre behandlingstilbudet til pasienter
med endometriose og adenomyose i helse- og omsorgstjenesten. Helsedirektoratet skal ogsa vurdere
om et pakkeforlgp for utredning og diagnostisering er et egnet redskap for & gi kvinner bedre og raskere
diagnose. Helsedirektoratet skal inkludere representanter for pasientorganisasjonetr/ brukere og
representanter fra relevante fagmiljger i arbeidet.
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Arbeidsprosess

De regionale helseforetakene, Den norske legeforening (Norsk gynekologisk forening, Norsk forening for
allmennmedisin, Norsk forening for smertemedisin, Norsk anestesiologisk forening), Endometrioseforeningen
og Norske Kvinners Sanitetsforening ble av Helsedirektoratet i brev av 7. september 2021 bedt om a foresla
kandidater til en nasjonal arbeidsgruppe for a vurdere helsetjenestetilbudet til kvinner med endometriose og
adenomyose. Det var gnskelig at foreslatte kandidater skulle ha solid kunnskap og erfaring om temaet. Pa
bakgrunn av foreslatte kandidater nedsatte Helsedirektoratet i oktober 2021 en arbeidsgruppe med fglgende
sammensetning:

* Kim Roger Rydeng, Overlege, Kvinneklinikken, UNN Tromsg (Helse Nord)

® Anne Veddeng, Overlege, Kvinneklinikken, Haukeland Universitetssykehus (Helse Vest)

® Guri Majak, Overlege, Kvinneklinikken, OUS (Helse Sgr-@st)

® Ingrid Marie Ringen, Overlege, Kvinneklinikken, St. Olavs Hospital (Helse Midt-Norge)

® Katrina Tibbals, Lege, Institutt for Samfunn og Helse, UIO (Norsk forening for allmennmedisin)

® Marianne Natvik, Fastlege, Markveien Legesenter (Norsk forening for allmennmedisin)

® Marius Johansen, Lege, Institutt for Samfunn og Helse, UIO (Norsk forening for allmennmedisin)

® Audun Stubhaug, Overlege, Avdeling for smertebehandling, OUS (Norsk anestesiologisk forening)

® Rita Steen, Overlege, Avdeling for smertebehandling OUS og Smerteavdelingen, Universitetssykehuset
Nord-Norge HF (Norsk forening for smertemedisin)

® Kirsten Hald, Overlege, Kvinneklinikken, OUS (Norsk gynekologisk forening)

® Elisabeth Raasholm Larby, Styreleder i Endometrioseforeningen

* Elisabeth T. Sward, Seniorradgiver kvinnehelse og forskning, Norske Kvinners Sanitetsforening

Helsedirektoratet har ledet og vaert sekretariat for arbeidsgruppen. Sekretariatet har bestatt av:

* Toril Kolas, Seniorradgiver, Avdeling spesialisthelsetjenester, Helsedirektoratet (ledet arbeidsgruppen)
* Aase Devold Pay, Seniorradgiver, Avdeling spesialisthelsetjenester, Helsedirektoratet

Helsedirektoratet har gjennomfart fire mater med arbeidsgruppen fra november 2021 til juni 2022. Det er
konsensus i arbeidsgruppen om utfordringer og forslag til tiltak.
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Beskrivelse av endometriose og adenomyose

Endometriose og adenomyose

Endometriose er betegnelsen pa en sykdom hvor vev som ligner livmorslimhinnen befinner seg utenfor
livmoren. Dette rammer en stor del av den kvinnelige befolkning (6- 10%) (1, 2). Adenomyose er betegnelsen
nar livmorens slimhinne vokser inn i livmorens muskellag. Forekomst av adenomyose i den generelle
befolkning er ukjent, men er beskrevet hos rundt 20% av pasienter som oppsgker gynekologisk poliklinikk med
forskjellige problemstillinger (3). Forekomsten gker med gkende alder (4). Begge sykdommene anses & veere
kroniske betennelsessykdommer (inflammatoriske).

Sykdommene har varierende symptombilde og kan forarsake smerter i ulik grad, reduserer kvinnens livskvalitet
og evne til & bli gravid. Typisk for begge tilstander er smerter som f.eks. menstruasjonssmerter og
bekkensmerter, bladningsforstyrrelser, fatigue og irritasjon av urinveier og tarmfunksjon. Endometriose neer
tarm og urinblaere kan medfgre smerter ved avfgring (dyschezi) eller smertefull og hyppig vannlating
(dysuri/pollakisuri). Smerter ved dyp penetrasjon under samleie (dyspareuni) er vanlig. Blgdning og
betennelsesreaksjon i endometriosevevet kan medfare kroniske smerter og ufrivillig barnlgshet. Blant kvinner
som sgker hjelp for ufrivillig barnlgshet har sa mange som 35-50% ogsa diagnosen endometriose (5).
Sykdommene kan ogsa pavirke kvinnenes psykiske helse (5).

Symptombildet gir utfordring i forhold til diagnostikk. Symptomene kan veere mangfoldige og kompliserte. |
tillegg er menstruasjonssmerter vanlig, og det er en glidende overgang til hva som gjar at pasienten og legen
mistenker patologi. Diagnosen settes ved undersgkelse av prgver tatt ved laparaskopi (kikhullsoperasjon av
bukhulen). Ikke alle kvinner med mistanke om endometriose/adenomyose skal lapraskoperes. Mange far
hormonell behandling som hjelper dem, og far kanskje ikke diagnosen verifisert. Andre venter lenge pa a
komme videre for & f& utredning og rett behandling. Erfaringen i dag, er at det tar lang tid far en pasient med
endometriose eller adenomyose far stilt rett diagnose og far behandling. En norsk undersgkelse avslgrte en
median diagnostisk forsinkelse fra de farste symptomene til diagnose pa fem ar (6) og atte ar i en nyere
engelsk studie (7).

Symptomene kan bli s& omfattende at de gir fravaer fra skole, yrkesliv og aktiviteter som kan medfgre store
samfunnsgkonomiske konsekvenser, bade i form av sykefravaer og manglende utdannelse og utvikling av
kronifisering og ufgrhet. God diagnostisering, behandling og oppfelging er dermed viktig bade for den enkelte
pasient, folkehelsen og p& samfunnsniva.

Avansert/dyp endometriose

Endometriose kan deles inn i fire ulike kategorier alt etter hvordan sykdommen presenterer seg: hovedsakelig
knyttet til bekkenorganene; overfladisk endometriose pa bukhinnen, endometriosecyster pa eggstokker, dyp
infiltrerende endometriose (DE) og adenomyose (lignende betennelsesforandringer i livmorveggen) (8). Ca.
50% av pasientene med endometriosecyster pa eggstokker har ogsa DE (9).

DE er den mest alvorlige formen for endometriose hvor forandringene i bukhinnen vokser dypt og som oftest

sitter flere steder. 1-5% av pasientene med endometriose har DE, og denne tilstanden er sterkt forbundet med
ufrivillig barnlgshet og bekkensmerter.
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Det er vist i flere studier at symptomforbedring og gkt livskvalitet etter kirurgisk behandling av endometriose er
avhengig av radikal fierning av DE (9, 10). Sykdommen involverer ikke bare kvinnelige bekkenorganer, men
vokser ofte over pa urinveier (5-12%) og tarm (0.3-12%), og i noen tilfeller diafragma og pleurahulen (11).

Side 7/18



Overordnede retningslinjer og strategi for
helsetjenestetilbudet nasjonalt og
Internasjonalt

Norge: | Norge foreligger det ikke nasjonale faglige retningslinjer om endometriose og adenomyose utgitt av
Helsedirektoratet. Norsk gynekologisk forenings Veileder i gynekologi gir anbefalinger om utredning,
diagnostikk og behandling rettet mot fagmiljget (12).

Sverige: Svenske helsemyndigheter (Socialstyrelsen) publiserte i 2018 nasjonale retningslinjer for omsorg ved
endometriose (13). Formalet med retningslinjene er bade & stimulere til bruk av vitenskapelig evaluerte og
effektive tiltak pd omradet, og vaere et grunnlag for & apne for og gjare systematiske prioriteringer i
helsevesenet. Retningslinjene er farst og fremst rettet mot politikere, tienestemenn og virksomhetsledere.
Andre viktige mottakere er helsepersonell. Anbefalingene er tiltenkt & pavirke ressursfordelingen innen helse og
helsevesenet pa en slik méte at relativt mer ressurser tildeles til hgyt prioriterte tilstander og tiltak enn til de som
er lavt prioriterte. En viktig del av retningslinjene er Socialstyrelsens indikatorer for oppfglging. Indikatorene er
basert p& anbefalingene i retningslinjene og diverse aspekter ved god omsorg.

Danmark: Danske helsemyndigheter (Sundhetsstyrelsen) har utarbeidet nasjonale forlgpsbeskrivelser for
pasienter med endometriose i allmennpraksis, spesialisthelsetjenesten og oppfalgingsfasen (14).
Forlgpsbeskrivelser er en overordnet beskrivelse av den tverrsektorielle og koordinerte innsatsen mot en gitt
malgruppe og skal bidra til & styrke samarbeidet og koordineringen mellom involverte aktgrer. Som en del av
forlgpsbeskrivelsene er det beskrevet hvilke faglige kompetanser det er aktuelt & inkludere pa ulike tidspunkt i
brukerens/pasientens samlede forlgp.

Forlgpsbeskrivelsene retter seg farst og fremst mot ledere med ansvar for planlegging av
satsingsomrader/prioriteringer og inneholder anbefalinger til hvordan satsingene organiseres med tanke pa &
skape et sammenhengende og koordinert forlgp for bruker/pasient. Andre mottakere er helsepersonell og
brukere/pasienter. Forlgpsbeskrivelsene for endometriose i allmennpraksis beskriver utredning og kriterier for
henvisning til spesialisthelsetjenesten. Forlgpet i spesialisthelsetjenesten beskriver diagnostisering, medisinsk-
og kirurgisk behandling. | oppfglgingsfasen gis det anbefalinger om videre oppfalging og behandling.

England: https://www.nice.org.uk/guidance/ng73 (15)

Frankrike:
https://www.tellerreport.com/news/2022-01-11-emmanuel-macron-announces-a-national-strategy-to-fight-endon
(16)
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Aktuelle bruker- og interesseorganisasjoner

Endometrioseforeningen jobber for & forbedre behandlingstilbudet til endometriose- og adenomyose
pasienter. De jobber politisk, og er padrivere ovenfor myndighetene og media. Endometrioseforeningen driver
med kunnskapsspredning via sin hiemmeside og sosiale medier. De utarbeider ogsa informasjonsbrosjyrer,
medlemsblader og filmer, og arrangerer fagdager. Videre holder de foredrag for helsepersonell og andre
organisasjoner. Endometrioseforeningen tilbyr stgtte til pasienter med endometriose og adenomyose og
pargrende via sin likepersonstjeneste.

Norske Kvinners Sanitetsforening (N.K.S.) jobber for & fremme likestilling innen helse, blant annet gjennom &
veere en av de fremste bidragsyterne til forskning pa kvinners helse for a rette opp skjevhetene. N.K.S. jobber
ogsa aktivt med forbedring av likeverdige helsetilbud.

Endometriose og adenomyose er satsingsomrader hvor organisasjonen jobber for 8 vaere en synlig og sterk
padriver overfor politiske myndigheter og samfunnet, tette kunnskapshull og veere en initiativtaker og
gkonomisk bidragsyter til kunnskapsutvikling og forskning. Organisasjonen statter flere forskningsprosjekter
omhandlende endometriose og adenomyose, og er en sterk samfunnsaktgr innenfor kvinners helse og
livsvilkar.
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Helsedirektoratets vurderinger og forslag til
tiltak

Helsedirektoratet vil peke pa fglgende utfordringer i dagens helsetjenestetilbud:

® Manglende kunnskap og kompetanse om endometriose og adenomyose i befolkningen generelt, i
helseprofesjonsutdanningene og i helsetjenesten.

® |ang vei til sikker diagnose og riktig behandling.

® Ulike behandlingsforlap avhengig av hvor i landet kvinnen bor.

* Mangelfull oppgavedeling og samarbeid mellom foretak om behandlingstilbud til pasienter med avansert
endometriose.

* Mangel pa nasjonale faglige retningslinjer.

® Behov for mer forskning.

| det videre beskrives vurderinger av ovennevnte utfordringer og forslag til tiltak. Avslutningsvis fglger en
oppsummering og anbefalinger.

Grunnskole- og videregaende oppleering

De fleste elever i ungdomsskole og videregaende skole har liten kunnskap om/kjenner ikke til sykdommen
endometriose (17). Elever bgr undervises i hva som er unormalt sterke menstruasjonssmerter, og at de bar fa
kunnskap om endometriose og adenomyose; to sykdommer som rammer sadpass mange unge kvinner og hvor
endometriose ikke sjeldent debuterer helt ned i tenéringsalder. | New Zealand har det i mange ar veert et
undervisningsprogram om endometriose med film og brosjyrer (18). Det foreslas at noe tilsvarende bar
iverksettes for endometriose i norske skoler.

Profesjonsutdanning

Kunnskap om endometriose og adenomyose og ogsd om hvordan sykdommene og behandlingen pavirker
seksuell og reproduktiv helse, synes ikke tilstrekkelig ivaretatt i utdanningene.

Utdanningen av helsepersonell innenfor en rekke profesjoner bar styrkes, inkludert videreutdanningen.
Generelt trengs et kompetanselaft i helseprofesjonen om kvinnehelse (19).

Helsesykepleiere har ingen fastlagt undervisning pa dette omradet, selv om det na er forsgksvis introdusert ved
noen utdanningsinstitusjoner. Per i dag er det kun avsatt en-1 forelesning pa legestudiet som omtaler
endometriose/adenomyose. | spesialistutdanningen i allmennmedisin er det ikke forskriftsfestet laeringsmal som
spesifikt omhandler noen spesifikke sykdommer, heller ikke endometriose/adenomyose. | legespesialiteten
fadselshjelp og kvinnesykdommer er det forskriftsfestet laeringsmal som omhandler endometriose, men
adenomyose er ikke nevnt spesielt.

Helsekompetanse i befolkning generelt

Kunnskapen om sykdommene i befolkningen antas 8 veaere lav og kan fare til at jenter/kvinner gar lengre enn
ngdvendig med helseplager som f.eks unormalt sterke menstruasjonssmerter fgr de oppsegker helsehjelp. Dette
kan medfgre sykefraveer i skole og pa arbeid, redusert livskvalitet og sosialt samvaer, medfgre psykiske plager
og ugnsket barnlgshet.
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For & gke kunnskapen i befolkningen generelt kan det vurderes a opprette en "kvinnehelseportal" og/eller mer
informasjon legges ut pa Helsenorge.no, noe som kan gjgre eksisterende kunnskap om endometriose og
adenomyose mer tilgjengelig for allmennheten, og formidle relevant forskning gjennom nyhetssaker og sosiale
medier. Dette vil kunne gke kvinners mulighet til & ta vare pa egen helse og a gjare riktige valg (akt
helsekompetanse) (20).

Kommunale helse- og omsorgstjenester og
spesialisthelsetjenester

Helsedirektoratet vil papeke at et hovedproblem for & kunne gi et bedre helsetilbud er at det generelt foreligger
manglende kompetanse om utredning og behandling av endometriose og adenomyose hos leger i kommune-
og spesialisthelsetjenesten. Dette kan gi forsinkelser i flere ledd i behandlingskjeden. Pasienter far ikke alltid
optimal medisinsk behandling i kommunehelsetjenesten. Det er uklare rutiner for nar pasienten skal henvises
videre til spesialisthelsetjenesten. Det er forsinkelser i helsehjelpen i spesialisthelsetjenesten som kan resultere
i lang ventetid for diagnostisering og symptomlindrende behandling. Pasienter med utbredte forandringer og
behov for hgyspesialisert helsehjelp blir ikke tilbudt helsehjelp der kompetansen finnes. Dagens tilbud synes
ogsa a ha store geografiske variasjoner, noe som gir ulikhet i helsetiloudet avhengig av bosted.

For & lykkes med en generell heving av kompetansen i alle ledd av helsetjenesten, gode/effektive pasientforlgp
og for a sikre like godt behandlingstilbud i hele landet foreslas tre hovedtiltak:

1. Opprettelse av en nasjonal kompetansetjeneste for endometriose og adenomyose

2. Etablering av nasjonale retningslinjer for utredning, behandling og oppfglging av endometriose og
adenomyose. Det ma imidlertid fgrst gjennomfares en egnethetsvurdering

3. Opprettelse av "endometrioseteam" i alle helseregioner, og definere de gynekologiske avdelingene i
Norge med spesialkompetanse innen avansert endometriosekirurgi som endometriosesentre

Ad punkt 1: Nasjonal kompetansetjeneste

| Forskrift om krav til spesialisthelsetjenester, godkjenning av nasjonale tjenester i spesialisthelsetjenesten og
bruk av betegnelsen universitetssykehus fremgéar oppgaver for en nasjonal kompetansetjeneste: Forskrift om
krav til spesialisthelsetjenester, godkjenning av nasjonale tjenester i spesialisthelsetjenesten og bruk av
betegnelsen universitetssykehus - Lovdata

Oppgavene til en nasjonal kompetansetjeneste vurderes & veere velegnet for 8 lase flere utfordringer i
helsetjenestetilbudet gjennom a bidra til et kompetanselgft nasjonalt.

Ad punkt 2: Nasjonale retningslinjer

En nasjonal faglig retningslinje for endometriose og adenomyose vil ha som malsetting a sikre et helhetlig
pasientforlgp med god og lik kvalitet over hele landet og pa alle nivaer av helsetjenesten.

Helsedirektoratet gnsker & fremheve at en retningslinje som omfatter begge tjenestenivaer vil kunne bidra til &
bedre samhandling mellom primeerhelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten. Nasjonale retningslinjer kan ogsa
gi faringer for, og statte bruk av, allerede veldokumentert hormonell behandling for endometriose, men som i
dag brukes for endometriose utenom registrert bruksomréde (ofte prevensjonsmidler) og uten
refusjonsmulighet. Totalt sett vil slike retningslinjer ogsa vaere et viktig verktgy for a sette
kompetansetjenestens arbeid ut i praksis.
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Ad punkt 3: Etablere regionale "endometrioseteam" og
sentralisering av avansert kirurgi

Antall kvinner med endometriose og adenomyose er stort, og mange skal fortsatt utredes og behandles lokalt.
Alvorlig endometriose bgr imidlertid oppdages og henvises videre til avdelinger med spesialkompetanse. Deler
av utredningen og behandlingen kan veere sa krevende at det derfor ma til en grad av sentralisert tjeneste.

Kvinner med DE, dyp infiltrerende endometriose, bar handteres av helsepersonell med spesialkompetanse,
bade nar det gjelder utredning, medisinsk og kirurgisk behandling og oppfglging. De fleste pasientene med
avansert endometriose vil ha bruk for kirurgisk behandling som krever spesialkompetanse i gynekologisk
kikkhullskirurgi og/eller robot assistert kirurgi. Det bgr i tillegg veere et godt utviklet tverrfaglig
endometriose-samarbeid med urolog og gastrokirurg, smertespesialist, radiolog og fertilitetslege og et visst
volum av pasienter for & bygge og opprettholde kompetanse.

| andre europeiske land som Danmark, Sverige og Storbritannia, er behandlingen av pasienter med avansert
endometriose sentralisert til f4 sentre/helseforetak. Det er per i dag 2 sentre i Danmark og 4 i Sverige. Etter det
Helsedirektoratet kjenner til finnes det ingen sentre spesifikt for adenomyose behandling i Europa.
Livmorbevarende kirurgi av adenomyose er kun aktuelt hos en liten pasient gruppe, men er et eksempel pa en
behandling som krever hgye tekniske ferdigheter, erfaring med & stille indikasjon og kompetanse til &
gjennomfare inngrepet og legge videre oppfalgingsplan med tanke pé fremtidig graviditet. Disse inngrepene er
eksempel pa behandling som anbefales sentralisert.

Sentralisering av behandlingen for kvinner med avansert endometriose og adenomyose anses viktig for a:

® Gi et likeverdig behandlingstilbud til pasientgruppen uavhengig hvor i landet de er bosatt, med en klar
struktur og koordinering for pasientflyt.

¢ Sikre hay kvalitet av kirurgisk behandling og preoperativ utredning, for & unnga potensiell skade
gjennom gjentatte operasjoner og komplikasjoner.

* Sikre bedre kostnadseffektivitet ved & redusere forsinket diagnose, samt utilstrekkelig behandling som
ikke gir gnsket effekt. Det totale behandlingsforlgpet vil bli kortere og bedre.

® Gi helsemessig gevinst i form av gkt livskvalitet til kvinner med avansert endometriose og adenomyose.

* Vedlikeholde og videreutvikle spesialkompetanse tilgjengelig i alle helseregioner for utredning og
behandling av kvinner med avansert endometriose og adenomyose.

Det bar stilles krav til avdelinger som skal ivareta dette tiloudet i Norge pa linje med lignende avdelinger med
sentralisert ansvar i land vi sammenlikner oss med (se vedlegg 2).

Utdypende om helsetilbud til pasienter med
langvarige smerter

Smerter er det mest alvorlige symptomet ved endometriose, og det & leve med smerter er vist & ha alvorlige
konsekvenser, bade for dem som rammes og for samfunnet. Tidlig diagnostikk gir grunnlag for malrettet
behandling med hap om at det vil gi mindre smerter, gkt funksjon og bedret livskvalitet.

Til tross for gjentatte og omfattende behandlinger opplever mange at smertene vedvarer. Resultatet av
malrettet behandling med hensyn til smerter har altsa vist seg & vaere varierende. Mye kan forklares ved at

pasientgruppen er heterogen og inkluderer:

1. pasienter med bekkensmerter uten endometriose
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2. pasienter med smerter og endometriose, men der smertene er forarsaket av annen sykdom enn
endometriose

3. pasienter ferdigbehandlet for endometriose, men med kroniske smerter som fglgetilstand

4. pasienter med smerter og endometriose, der smertene er forarsaket av endometriose som ikke
responderer p& behandling

Til beste for endometriosepasienter med langvarig smerteproblematikk méa det i tillegg til & styrke gjeldende
behandlingstilbud, iverksettes tiltak som tar sikte pa a redusere feil- og overbehandling og med en helhetlig og
tverrfaglig tilneerming.

Spesifikke utfordringer for fastlegene

En kompetent og tilgjengelig fastlegetjeneste er grunnleggende viktig for a hjelpe denne pasientgruppen. Det er
behov for gkt tilgang pa emnekurs i gynekologi for allmennleger.

Helsepersonell opplever at kvinner uttrykker at de ikke blir trodd og at legen ikke har nok tid. Det er ogsa
kommet frem i arbeidet at dagens takstsystem ikke synes & understgtte pasientgruppen (se vedlegg 3).

Forskning

Det er flere miljger i Norge som forsker pa endometriose og adenomyose — men det er fortsatt mye usikkerhet
om endometriose nar det gjelder sykdomsutvikling, utredning og behandling — og det er behov for mer
forskning.

Samfunnskostnader

Det savnes norske grunnlagsdata om sykdommen og Helsedirektoratet ser behov for det gjares
samfunnsgkonomiske analyser som viser hvilke konsekvenser sykdommen har p& populasjonsniva. Det er
behov for norske samfunnsgkonomiske tall om bl.a. sykefraveer og forbruk av helsetjenester slik at politikere og
andre beslutningstakere far et solid, og sammenlignbart beslutningsgrunnlag nar ulike tiltak vurderes.
Endometriose og adenomyose er sykdommer som kan ha betydelig negativ effekt pa kvinnehelse og gkt bruk
av helse- og omsorgstjenester. En studie gjennomfart i Sverige viste at kvinner med endometriose er borte fra
jobb/skole tre ganger mer enn befolkningen ellers, og har et betydelig hgyere forbruk av helsetjenester (21).
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Helsedirektoratets oppsummering og
anbefalinger

Mange kvinner i fertil alder har helseplager av endometriose og andenomyose. Smerte er kardinalsymtomet.
Det pekes pa at helsepersonell har utilstrekkelig kompetanse om sykdommene som farer til manglende
kunnskap i befolkningen generelt, hos pasienter og pargrende, og svikt i helsetjenestetilbudet. Helseplagene
kan gi lange fraveer fra skole og arbeid - et samfunnsproblem som gir utfordringer for den enkelte pasient,
skoler/bedrifter og samfunnet som helhet.

Helsedirektoratet fikk den 4.6.2021 i oppdrag a vurdere tiltak som bedrer tilbudet til pasienter med
endometriose og adenomyose. | samarbeid med en bredt sammensatt arbeidsgruppe har Helsedirektoratet
avdekket flere utfordringer i helsetjenesten og fremmer tiltak pa ulike nivaer — helsemyndighetene,
befolkningen, den kommunale helse- og omsorgstjenesten og spesialisthelsetjenesten.

En av hovedutfordringene er manglende kompetanse i helsetjenesten og et av de viktigste tiltak blir derfor &
sikre kompetanseheving i alle sjikt. Helse- og utdanningsmyndighetene bgr tilrettelegge utdanningene slik at
helsepersonell far gkt kompetanse om sykdommene. Det trengs ogsa bedre kunnskap om sykdommene hos de
som underviser i helseleere i skoler/universitet.

Helsestasjon/skolehelsetjenesten og fastlegen er ofte de farste i helsetjenesten som mgter
endometriose/adenomyosepasienten. Ofte presenteres symptomene som menstruasjonssmerter. God
informasjon vil bidra til trygghet for pasient og pargrende. Det er viktig at fastlegen starter behandling til rett tid.
Det trengs tydeligere prosedyrer for nar og hvor lenge fastlegen bgr forsgke en behandling, og nar pasientene
skal henvises videre. Spesialisthelsetjenesten bgr tilstrebe bedre informasjon til pasienter og pargrende, tidlig
diagnostikk og behandling. Det bgr legges til rette for god oppfelging i samarbeid med kommunale
helsetjenester (et helhetlig pasientforlgp). Arbeidsgruppen har gitt innspill pa& digitale verktay som kan benyttes i
helsetjenestetilbudet, se vedlegg.

Ved behov for avansert kirurgisk behandling bar behandlingen foretas av gynekologer med tilstrekkelig
kompetanse pa omradet. En annen forutsetning for & kunne gi et godt behandlingstilbud til
endometriosepasienter med langvarige smerter er at pasient og behandlere har en felles forstaelse av at
kronisk smerte ogsa kan pavirkes av andre faktorer. Endometriose/adenomyose kan veere den utlgsende
arsaken, men trenger ikke & ha direkte sammenheng med det som opprettholder smerten senere.
Tverrsektorielt og tverrfaglig samarbeid er ngkkelen til & lykkes med et godt kvalitativt helsetilbud i et sgmlgst
effektivt pasientforlgp for pasienter med vedvarende plager i spesialisthelsetjenesten. RHF-ene bgr vurdere om
tilbudet til de som trenger avansert behandling bar begrenses til utvalgte sykehus i regionene.

Helsedirektoratets anbefalinger:

* Helsedirektoratet anbefaler at de regionale helseforetakene samarbeider om & opprette en nasjonal
kompetansetjeneste for endometriose og adenomyose

® Helsedirektoratet anbefaler at det gjennomfgres en egnethetsvurdering far det ev. utarbeides en
retningslinje for endometriose og adenomyose. Helsedirektoratet vil métte prioritere et slikt oppdrag opp
mot andre retningslinjer som gnskes utviklet eller har behov for revisjon

* Helsedirektoratet anbefaler at spesialkompetanse for & behandle de mest avanserte tilfellene
sentraliseres til definerte gynekologiske avdelinger i regionene. Det kan vurderes & opprette regionale
"endometrioseteam".

* Helsedirektoratet vurderer at det ikke er behov for et pakkeforlgp for pasientgruppene. De foreslatte
tiltakene vil gi et bedre grunnlag for & bedre helsetjenestetilbudet.
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