
• Grundas 2017

• Världens första organisation som enbart arbetar ut ett 
    avgränsat barnrättsperspektiv

• Utbildning och föreläsningar

• 2022 startar LÖF-projektet barnendometrios.se

• 2022 publiceras Sveriges första studie om endometrios hos barn

• 2023 publiceras Sveriges andra studie om endometrios hos barn

• Barnendometrios.se lanseras i september 2023



50 000 drabbade i åldrarna 13-23 år

• 70% insjuknar före 20 års ålder

• 38% insjuknar före 15 års ålder

• Medelålder för diagnos 37 års ålder

Källa: Sveriges Förening för Obstetrik och Gynekologi

Barn får endometrios!



Barn får endometrios Studier visar att endometrios 
hos barn är kraftigt 
underdiagnostiserat

Insatserna för  
att tidigt, 

adekvat och 
snabbt ge 

behandling till 
unga är kraftigt 

eftersatt

Att få diagnos senare än 
nödvändigt påverkar livskvalitet 

och försvårar exempelvis 
skolgång

Alla som möter 
barn ska ta 
menstruations-
smärtor på allvar

________________________________________________________________________________
Nationella Riktlinjer för vård vid Endometrios Socialstyrelsen, 2018 & Svensk förening för obstetrik och gynekologi (SFOG), SFOG-Råd om Endometrios, 2019



Elevhälsa, vårdcentraler och ungdomsmottagningar 
har idag upptäckaransvar för barn med endometrios

Socialstyrelsen (2019) konstaterar 
att det saknas kompetens och rutiner 

för att uppfylla upptäckaransvaret

Vårdinstanser 
med kunskap om 

endometrios är ofta 
inte tillgängliga för barn

och saknar barnkompetens  



Rikliga och långa blödningar, 
svåra mag- och tarmbesvär, 

svår kronisk smärta, 
ångestsyndrom

Diagnosen IBS av 6 olika läkare

Erbjöds aldrig 
hemundervisning, stämplad 
som ”hemmakämpare” trots 

läkarutlåtanden om 
handikappande symtomen

Ökande skolfrånvaro 
7 helt förlorade skolterminer 

(utbildning, vänner, fritid)

Diagnosen endometrios vid 
16 års ålder (laparaskopi)

Trots omedelbara och täta 
vårdkontakter dröjde det över 

3 år till  behandling och 
diagnos.

Behandling p-piller och 
hormonspiral för att bli 

blödningsfri

Första mens vid 10 års ålder 



Vid mens
 3-4 dagar skolfrånvaro

Influensakänsla i kroppen, 
feber, strålande smärta ut i 

benen, smärtor i slidan, svårt 
att kissa och tömma tarmen, 
svår smärta i nedre delen av 

magen, urinträngningar

Sedan 16 års ålder 
blödningsfri (p-piller) 

Vid 22 års ålder utredas 
hon för endometrios

Återkommande akutbesök, 
misstänkt appendicit 

Återkommande misstänkta 
UVIer 

Urosepsis 

Konsekvenser av 
att inte få diagnos

(Sjukdomsinsikt, compliance, 
skolfrånvaro, förståelse från 

närstående)

Första mens vid 11 års ålder 



Vilka symtom hade du innan du var 18 år?

292 svar av 294 

33,2%

33,9%

40,8%

55,5%

63,0%

65,8%

66,4%

70,5%

71,6%

74,0%

78,1%

93,3%

Problem med urinblåsan

Feber

Huvudvärk

Värk i benen

Smärta vid tarmtömning

Oförklarlig trötthet

IBS-liknanade symtom

Illamående

Smärta när du inte har mens

Rikliga blödningar

Värk i ländryggen

Menssmärta



Ja
94%

Nej
6%

Hindrade dina symtom dig från att delta i fritidsaktiviteter?

292 svar av 294 



Ja
19%

Nej
81%

Följdes din behandling upp regelbundet?

291 svar av 294 



21,0%

22,8%

43,5%

46,0%

50,4%

CYSTA

DYSMENORRÉ

IBS

ANNAT (EX. LAKTOS, GLUTEN, UVI)

PSYKIATRISKA BESVÄR

Vilka av följande diagnoser fick du istället för endometrios?

275 svar av 294 



Bra
5%

Dåligt 
71%

Ganska bra
24%

Hur blev du bemött av vården?

291 svar av 294 



Ja
3%

Nej
80%

I viss mån
17%

Tog skolsköterskan dina symtom på allvar?

287 svar av 294 



Barnendometrios.se 

En satsning som syftar till att öka kunskapen om att barn och tonåringar insjuknar i endometrios. 
Målet är tidig upptäckt och tidiga vårdinsatser.

Vi vill att alla barn, tonåringar, närstående och alla inom elevhälsan, på ungdomsmottagningar och 
inom sjukvården ska ha aktuell kunskap om symptom och behandling av sjukdomen.

Satsning har skapats i samarbete med flera professioner inom hälso- och sjukvården, 
patientföreningar, och med stöd av Löf – regionernas ömsesidiga försäkringsbolag.

https://barnendometrios.lof-lab.instante.se/index.php

https://barnendometrios.lof-lab.instante.se/index.php


Nationellt hälsoprogram för 
barn och unga ska ge bättre 

och mer jämlik hälsa



Tack!


