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Det skonnes, at 5-8 % af fertile kvinder i Danmark har PCOS, og at
tilstanden er den hyppigst forekommende endokrine lidelse i denne
befolkningsgruppe. De klassiske manifestationer af PCOS er
bledningsforstyrrelser, anovulation, hyperandrogenisme med bl.a. hirsutisme
(uensket harvaekst) og fedme. Patienter med PCOS har en eget risiko for
fertilitetsproblemer, endometriecancer og metabolisk syndrom. Der er tillige
en pget forekomst af risikofaktorer for iskaemisk hjertesygdom hos kvinder
med PCOS, men det er uafklaret, om de ogsa har en gget risiko for manifest
hjertekarsygdom. Behandling af PCOS kan bade vaere non-farmakologisk
med veagttab og motion og farmakologisk med eksempelvis metformin,
spironolakton og p-piller.

E-post syb@sst.dk

Patienter med symptomer pa PCOS vil oftest initialt henvende sig i almen
praksis med forskelligartede problemstillinger sdsom bledningsforstyrrelser,
fertilitetsproblemer, ugnsket harvackst og andre hudproblemer. Da PCOS er
en udbredt tilstand med betydelig faenotypisk variation, er det veesentligt
med en evidensbaseret afgreensning af behandlingsindikation for at finde og
behandle de relevante patienter og for at identificere den gruppe, der ikke har
et behandlingsbehov.

Dansk Selskab for Gynzkologi og Obstetrik har i 2010 publiceret en
national guideline malrettet sekundarsektoren vedrerende PCOS (revideret
2011). Vejledningen indeholder en kortfattet gennemgang af PCOS’ facetter
og giver forslag til udredning og kontrol. Vejledningen bliver lobende
opdateret. Pa sundhed.dk foreligger desuden forlebsbeskrivelser for PCOS
for tre af landets fem regioner. Der er dog ikke fuld overensstemmelse
mellem anbefalingerne i de tre.

Pé grund af den forskelligartede faenotypiske praesentation og omfanget af
PCOS er det Sundhedsstyrelsens vurdering, at der er behov for en national
klinisk retningslinje, der understetter almen praksis i en ensartet diagnostik



og kriterier for henvisning til specialistbehandling. Det er forventningen, at

en vasentlig del af patienter med PCOS kan udredes og behandles i almen Side 2
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Formal

Formalet med den nationale kliniske retningslinje er at fastlegge rammerne

for tidlig opsporing og diagnostik af PCOS i almen praksis og at fastleegge

kriterier for henvisning til specialistbehandling.

Den nationale kliniske retningslinje skal udformes pa en sidan made, at den:
1) Bygger pé den bedst tilgengelige evidens
2) Gaér pa tveers af sektorer og sundhedsprofessionelle

3) Giver konkrete anbefalinger til de sundhedsprofessionelle i de
situationer, hvor der skal traeffes konkrete beslutninger undervejs i
patientforlgbene.

Afgraensning

Den nationale kliniske retningslinje vil fokusere pa udvalgte dele af
patientforlgbet. Fokus for retningslinjen vil blive yderligere afgraeenset pa
forste arbejdsgruppemede under hensyntagen til de tids- og omfangsmaessige
rammer for udarbejdelse af nationale kliniske retningslinjer.

Fokus for den nationale kliniske retningslinje er forelebigt afgrenset til
fokus pa optimal udredning af PCOS med henblik pa at sikre relevant
visitation og behandling.

Den nationale kliniske retningslinje vil s& vidt muligt tage udgangspunkt i
eksisterende danske og udenlandske retningslinjer, metaanalyser mv.

Arbejdsgruppens opgaver og sammensgtning
Der nedsaettes en arbejdsgruppe, der skal bidrage til udarbejdelsen af den
nationale kliniske retningslinje.

Arbejdsgruppens opgaver omfatter felgende:
o Udarbejdelse af tvaerfaglige og tveaersektorielle kliniske retningslinjer
for patientforlgb, herunder:

o Udredning af PCOS

o Principper for visitation

o Overvejelser omkring implementering af den kliniske
retningslinje

o Beskrivelse af behov for kvalitetsudvikling, monitorering og
forskning

Arbejdsgruppen:

e Bidrager til definition og afgreensning af mélgruppen for
retningslinjen
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o Bidrager til at kvalificere litteratursggningen
e Varetager/bidrager til vurdering af litteraturen (evidensvurdering)
e Kommenterer lebende pé tekstudkast til retningslinjen

Arbejdsgruppens medlemmer ma forvente en ikke ubetydelig arbejdsbyrde
med laesning og vurdering af eksisterende litteratur pa omradet mellem
mederne samt kort frist til at kommentere pa tekstudkast til retningslinjen,
serligt i slutfasen.

Sundhedsstyrelsen vil i samarbejde med ekstern fagkonsulent pd omradet,
foresta den skriftlige udarbejdelse af retningslinjerne. Der tilknyttes
endvidere en metodekonsulent til arbejdsgruppen.

Folgende organisationer anmodes om at udpege reprasentanter til
arbejdsgruppen:

o Dansk Selskab for Almen Medicin (2 repraesentanter og gerne
geografisk repraesentation)

e Dansk Selskab for Gynzkologi og Obstetrik (2 reprasentanter, heraf
én fra speciallegepraksis)

o Dansk Endokrinologisk Selskab (1 reprasentant)

o Dansk Selskab for Klinisk Ernaring (1 repraesentant)

Sundhedsstyrelsen udpeger formanden og varetager sekretariatsfunktionen
for arbejdet. Sundhedsstyrelsen kan supplere arbejdsgruppen efter behov.

Referencegruppens opgave og sammensztning
Der nedseettes en referencegruppe, der skal kommentere pa arbejdet
undervejs.

Referencegruppens opgaver omfatter folgende:
»  Kommentering af afgrensning og fagligt indhold i retningslinjen
= Bidrage med relevant faglig og organisatorisk viden

»  Kommentering pd udkast til retningslinjen inden den sendes i hering

Referencegruppen har primeert en heringsfunktion og skal medvirke til at
hgjne resultatet og sikre forankring af retningslinjen.

Felgende myndigheder/organisationer anmodes om at udpege hver én
repraesentant til referencegruppen:

e PCO foreningen
e Diabetesforeningen



Danske Regioner

Regionerne

Kommunernes Landsforening
Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse
Dansk Fertilitetsselskab

Dansk Dermatologisk Selskab

Arbejdsgruppens medlemmer oververer referencegruppens mader.
Organisering af arbejdet

Moadefrekvens

Der forventes atholdt fire arbejdsgruppemeder 1 arbejdsgruppen inden
heringsfasen og ved behov et femte mede efter heringen i perioden august
2013 og marts 2014. Modedatoerne er som folger:

Onsdag den 28. august 2013 fra kl. 12.00 til 16.00: Ferste meade i
arbejdsgruppen.

Onsdag den 4. oktober 2013 fra kl. 12.00 til 16.00: Andet medet i
arbejdsgruppen.

Torsdag den 21. november 2013 fra kl. 12.00 til 16.00: Tredje mede i
arbejdsgruppen.

Onsdag den 8. januar 2014 fra kl. 12.00 til 16.00: Fjerde mede i
arbejdsgruppen.

Onsdag den 12. marts 2014 fra kl. 12.00 til 16.00: Femte mode i
arbejdsgruppen.

Referencegruppens atholder to meder i den tilsvarende periode, som
udgangspunkt samme dag som 2. og 4. mede 1 arbejdsgruppen.

Moadereferat
Sundhedsstyrelsen udarbejder beslutningsreferat fra arbejdsgruppemederne

samt referat fra referencegruppemederne. Referetat sendes til kommentering

senest én uge efter modets atholdelse med henblik pé gruppens
bemerkninger og godkendes skriftligt inden for en fastsat tidsfrist.

Tidsplan

Sundhedsstyrelsen forventer, at der foreligger et heringsudkast 27. januar
2014. Efter heringsfasen vil retningslinjen blive forelagt styregruppen samt
det nationale udvalg for nationale kliniske retningslinjer inden
offentliggerelse, forventeligt i marts 2014.
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