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Bakgrunn

Forekomsten av endometriose og adenomyose i den norske befolkningen er
ukjent. Formalet med studien var a beskrive diagnoser av endometriose,
adenomyose og relaterte helseplager blant kvinner i fertil alder.

Materiale og metode

Vi innhentet registreringer av endometriose og adenomyose i
spesialisthelsetjenesten blant folkeregistrerte kvinner mellom 15 og 49 ar for
perioden 1.1.2008 til 31.12.2021 i Norsk pasientregister. Fra samme periode
innhentet vi registreringer av dysmenoré, dyspareuni og menoragi i
primarhelsetjenesten (Databasen for kontroll og utbetaling av helserefusjoner)
og spesialisthelsetjenesten (Norsk pasientregister).
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Resultater

Undersokelsen omfatter 1 910 661 kvinner mellom 15 og 49 ar. 27 773 (1,5 %) av
kvinnene var registrert med endometriose, 5 432 (0,3 %) var registrert med
adenomyose, og 3 029 (0,2 %) var registrert med begge tilstandene. Raten for
registreringer med endometriose gkte fra 222 per 100 000 i 2008 til 513 per

100 000 i 2021, mens raten for registreringer av adenomyose gkte fra 25 til 72
per 100 000 i henholdsvis 2008 og 2021. Raten for antatt forste registrering av
endometriose gkte fra 8512011 til 152 per 100 000 i 2021, mens for adenomyose
var gkningen fra 17 til 42 per 100 000.

Fortolkning

Raten av registreringer av endometriose og adenomyose i
spesialisthelsetjenesten gkte i tidsrommet 1.1.2008 til 31.12.2021. Dette kan
gjenspeile en gkt bevissthet og nye diagnostiske verktoy.

Hovedfunn

Totalt var 27 773 (1,5 %) kvinner registrert med endometriose, 5 432 (0,3 %)
registrert med adenomyose, hvorav 3 029 (0,2 %) kvinner var registrert med
begge tilstandene i lopet av tidsperioden 1.1.2008 til 31.12.2021.

Raten av registreringer med endometriose gkte fra 222 til 513 per 100 000 fra
2008 til 2021.

Raten av registreringer med adenomyose gkte fra 25 til 72 per 100 000 fra 2008
til 2021.

Endometriose innebarer at man paviser endometrielignende vev utenfor
livmorhulen, oftest ved eggstokkene og egglederne eller omkring andre
intraperitonale organer og flater, men endometriose kan forkomme ogsa ved
lungene eller diafragma (1). Adenomyose innebzaerer funn av endometrielignende
vev inne i myometriet (2). Endometriose og adenomyose er to forskjellige
tilstander, men de er assosiert med hverandre, og noen kvinner har begge (3).
Vanlige symptomer pa tilstandene er dysmenore (smerter ved menstruasjon),
menoragi (unormalt stor menstruasjonsbledning) og dyspareuni (smerter ved
samleie) (1, 2). Kroniske bekkensmerter og gkt tretthet finnes ogsa ved begge
tilstander, mens dyschezi (smerter ved defekasjon) og dysuri (smerter ved
vannlating) er mer knyttet til endometriose enn adenomyose (1, 2). Bade
endometriose og adenomyose gir gkt risiko for infertilitet (4, 5). Tilstandene
innebaerer derfor en omfattende pavirkning pé kvinners livskvalitet (1, 2).

Det er vanskelig & estimere forekomsten av endometriose og adenomyose i den
generelle befolkningen. Dette skyldes det darlige samsvaret mellom grad av
helseplager og omfanget av sykdommene, det heterogene symptombildet og at
sikker diagnostikk av endometriose historisk sett har krevd biopsi ved
laparoskopi, mens adenomyose kan diagnostiseres ved magnetisk
resonanstomografi (MR) eller transvaginal ultralyd (1, 2). Dette bidrar til
forsinket diagnostisering og trolig ogsa til underdiagnostisering (1, 2).
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Livstidsforekomsten av endometriose blant kvinner anslas & vaere rundt 10 %,
men estimatene varierer betydelig (1). Estimater varierer fra 2—43 % blant
asymptomatiske kvinner som steriliseres ved laparaskopi (6—9), 5-50 % blant
infertile kvinner (10—14) og 5—21 % blant kvinner innlagt for underlivssmerter
(10—14). For adenomyose varierer den estimerte forekomsten blant kvinner som
har gjennomgatt hysterektomi, mellom 9 og 62 % (2). Studier av forekomsten av
adenomyose blant alle kvinner henvist til transvaginal ultralyd av ulike arsaker,
har anslatt forekomsten til & vaere mellom 21 og 34 % (15—17).

Norske estimater er usikre og mangelfulle, men en studie av 4 034 kvinner i
alderen 40—42 ar bosatt i Ser-Trendelag estimerte livslgpsforekomsten av
endometriose til & veere 2,2 %, basert pa kvinnenes selvrapporterte opplysninger
om & ha blitt diagnostisert med endometriose (8). Det er ogsa kjent fra
helseatlas at det er til dels stor geografisk variasjon i kirurgiske inngrep for
endometriose innad i Norge, der sykehusene i Vestfold og Oslo peker seg ut som
serlig aktive (18). For & heve kunnskapsnivaet omkring forekomsten av
endometriose og adenomyose i Norge, har vi i denne studien innhentet data fra
helseregistrene om kvinner mellom 15 og 49 ar som har fatt diagnosen
endometriose eller adenomyose i spesialisthelsetjenesten i perioden 2008-21. I
tillegg innhentet vi informasjon om de vanligste helseplagene relatert til
tilstandene i norsk spesialist- og primerhelsetjeneste for & undersgke andelen
kvinner med og uten endometriose og adenomyose registrert med disse.

Materiale og metode

Denne studien ble avgrenset til kvinner mellom 15 og 49 ar registrert i
Folkeregisteret i perioden 1.1.2008 til 31.12.2021, totalt 1 910 661 kvinner. For
hvert kalenderar inngikk kvinner som var 15—49 ar det aktuelle aret. Vi brukte
registreringer i spesialisthelsetjenesten i Norsk pasientregister (NPR) med ICD-
10-kodene N801-N809 (endometriose i eggstokk, eggleder, bekkenbukhinne,
rektovaginalseptum, skjede, tarm, hudarr eller andre/uspesifiserte steder) for &
Kklassifisere endometriose, og N800 (endometriose i livmor) for adenomyose.

Fra primerhelsetjenesten brukte vi registreringer av relaterte helseplager i data
fra Databasen for kontroll og utbetaling av helserefusjoner (KUHR) kodet i
henhold til ICPC-2-systemet. Vi inkluderte registreringer med dysmenoré (X02),
dyspareuni (X04), og menoragi (X06). Tilsvarende registreringer av dysmenoré
(N944—N946), menoragi (N920 og N921) og dyspareuni (N941) i
spesialisthelsetjenesten i henhold til ICD-10-kodeverket ble innhentet fra Norsk
pasientregister. Informasjon fra de ulike registrene ble sammenstilt ved bruk av
de nasjonale personnumre. I utleverte data til forskningsprosjektet ble
personnummer erstattet med et lgpenummer.

Analyser

Resultater presenteres som frekvenser og andeler i prosent. Vi beskriver antall
unike kvinner med minst én registrering av endometriose eller adenomyose i
lopet av hele perioden, i tillegg til antall unike kvinner registrert med disse
tilstandene for hvert kalenderar. Kvinner som hadde registrering i flere ar, telte
med i hvert ar de var registrert. Antall registreringer per aldersgruppe ble ogsa
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summert. I tillegg estimerte vi antallet kvinner med og uten adenomyose eller
endometriose som ogsa var registrert med relaterte symptomer i primaer- og
spesialisthelsetjenesten. For & estimere antall kvinner med
forstegangsregistrering av endometriosekoder, ekskluderte vi alle med denne
diagnosen i Norsk pasientregister frem til 2010. Deretter beregnet vi antall
kvinner med sin forste registrering fra 2011 og utover per 100 000 kvinner i
alderen 15—49 ar. Alle analyser ble gjort ved bruk av Stata, versjon 17
(StataCorp, Texas).

Etikk

Regional etisk komité har godkjent dette prosjektet (REK 2014/404), og det er
gjennomfert en personvernkonsekvensvurdering. Alle dataene i
forskningsprosjektet ble oppbevart ved Tjenester for sensitive data (TSD) ved
Universitetet i Oslo.

Resultater

Det var totalt 1 910 661 kvinner mellom 15 og 49 ar registrert i Folkeregisteret i
lopet av studieperioden. Blant disse var 27 773 (1,5 %) registrert med
endometriose og 5 432 (0,3 %) med adenomyose i spesialisthelsetjenesten minst
én gang. Begge tilstandene var registrert hos 3 029 kvinner (0,2 %).

Raten av kvinner registrert med endometriose gkte fra 222 per 100 000 i 2008
til 513 per 100 000 i 2021, mens raten av kvinner registrert med adenomyose
okte fra 25 til 72 per 100 000. I figur 1 vises raten av kvinner registrert i
spesialisthelsetjenesten med disse tilstandene for hvert kalenderéar, der kvinner
kan bidra med én enkelt registrering hvert kalenderar. Median antall
registeringer per kvinne med minst én av tilstandene var 2 (interkvartilbredde:
1-5 registreringer) i lopet av hele studieperioden. Raten for antatt forste
registrering av endometriose gkte fra 85 til 152 per 100 000 mellom 2011 og
2021, mens raten for adenomyose gkte fra 17 til 42 per 100 000 (figur 2).
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Figur 1 Antall kvinner med endometriose og adenomyose per 100 000 kvinner
registrert i spesialisthelsetjenesten per kalenderar i perioden 1.1.2008 til 31.12.2021.
Registreringer med endometriose (N801—N809) og adenomyose (N800) i Norsk
pasientregister ble identifisert ved bruk av ICD-10-koder. Kun én registrering per kvinne
per kalenderar er inkludert.
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Figur 2 Antall kvinner med sin faorste registrering av endometriose og adenomyose per
100 000 kvinner i spesialisthelsetjenesten i perioden 1.1.2011 til 31.12.2021.
Registreringer med endometriose (N801—N809) og adenomyose (N800) i Norsk
pasientregister ble identifisert ved bruk av ICD-10-koder. Vi viser kvinner som har sin
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forste registrering i perioden ved & ekskludere kvinner som hadde en registrering
mellom 2008 og 2010. Kun én registrering per kvinne er inkludert det dret hun hadde
sin forste registrering.

Gjennomsnittsalderen for registreringene var 34 ar (standardavvik: 7) for
endometriose og 37 ar (standardavvik: 8) for adenomyose. Figur 3 viser raten for
hver aldersgruppe for begge tilstandene. Toppen i registreringene var tidligere
for endometriose enn for adenomyose, henholdsvis ved 36 og 44 ars alder. Raten
for antatt forste registrering av tilstandene (der kun kvinner med sin forste
registrering etter 2011 ble inkludert) var hayest for kvinner pa 32 ar (107 per

100 000) for endometriose og 44 ar (44 per 100 000) for adenomyose (figur 4).
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Figur 3 Antall kvinner med endometriose og adenomyose per 100 000 kvinner
registrert i spesialisthelsetjenesten per aldersgruppe i perioden 1.1.2008 til 31.12.2021.
Registreringer med endometriose (N801-N809) og adenomyose (N800) i Norsk
pasientregister ble identifisert ved bruk av ICD-10-koder. Kun én registrering per kvinne
per ar er inkludert.
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Figur 4 Alder for forste registrering av endometriose og adenomyose i
spesialisthelsetjenesten per aldersgruppe i perioden 1.1.2011 til 31.12.2021.
Registreringer med endometriose (N801—N809) og adenomyose (N800) i Norsk
pasientregister ble identifisert ved bruk av ICD-10-koder. Vi viser alderen for den forste
registreringen i perioden ved & ekskludere kvinner som hadde en registrering mellom
2008 og 2010. Kun én registrering per kvinne er inkludert det aret hun hadde sin forste
registrering.

Totalt i perioden var det 194 813 kvinner i alderen 15—49 ar som hadde minst én
registrering med helseplager relatert til endometriose og adenomyose
(dysmenore, dyspareuni og menoragi) i primarhelsetjenesten og 174 165 med
minst én slik registrering i spesialisthelsetjenesten. Tabell 1 viser forekomsten av
de tre symptomene hos kvinner med endometriose eller adenomyose. Det var en
hayere forekomst av alle de relaterte helseplagene registrert i bade primaer- og
spesialisthelsetjenesten blant kvinner med endometriose eller adenomyose enn
hos kvinner som ikke var registrert med disse tilstandene (tabell 1). For
eksempel var andelen med dysmenoré registrert i primerhelsetjenesten 21 %
blant de med endometriose, 22 % blant de med adenomyose, mens den var

4,5 % blant kvinner uten disse tilstandene registrert i spesialisthelsetjenesten.

12 % av kvinner med endometriose var registrert med menoragi i
primerhelsetjenesten, mens det var 19 % blant de med adenomyose og kun 5 %
blant de uten disse tilstandene. Kvinner registrert med bade endometriose og
adenomyose hadde enda hayere frekvens av relaterte helseplager i
primerhelsetjenesten. Lignende tall ble observert for symptomer i
spesialisthelsetjenesten.

Tabell 1

Antall kvinner mellom 15 og 49 ar registrert i spesialisthelsetjenesten (registreringer i
Norsk pasientregister (NPR)) med diagnosene endometriose og adenomyose med
sentrale symptomer registrert i primerhelsetjenesten (registreringer i databasen for
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kontroll og utbetaling av helserefusjoner (KUHR)) i perioden 1.1.2008—-31.12.2021.

Sektor Symptom  Endometriose Adenomyose Endometriose Ingen
(n=27773) (n=5432) og endometriose
adenomyose eller
(n=3029) adenomyose
(n=
1880 485)

Primaerhelsetjenesten Dysmenoré 5715(20,6) 1202(221) 784 (25,9) 83 686 (4,5)

Dyspareuni 1277 (4,6) 254 (4,7) 157 (5,2) 2 461(0,1)

Menoragi 3387 (122) 1048(19,3) 484(160) 90918 (4,8)

Spesialisthelsetjenesten Dysmenoré 7062 (254) 1785(32,9) 1271(42,0) 34 080 (1,8)

Dyspareuni 2377(8,6)  560(10,3) 372 (12,3) 29 226 (1,6)

Menoragi  5362(19,3) 2045(376) 1030(34,0) 112739 (6,0)

Diskusjon

Vi fant at 1,5 % av kvinner mellom 15 og 49 ar i Norge var registrert med
endometriose i spesialisthelsetjenesten i perioden 1.1.2008 til 31.12.2021. For
adenomyose var forekomsten 0,3 %, mens 0,2 % var registrert med begge
tilstandene. Raten for registreringer av endometriose og adenomyose gkte i
Norge mellom 2008 og 2021. Det er mulig at en gkt oppmerksomhet i media
béade rundt endometriose og adenomyose har bidratt til dette, noe som kan ha
medfort at flere kvinner kan ha oppsgkt helsevesenet for utredning. Kvinner som
ble diagnostisert for 2008, og som ikke har nye registreringer etter 2008, er ikke
talt med som diagnostiserte i var studie. Dette gjor det vanskelig med direkte
sammenligninger med estimater presentert fra tidligere studier.

I fortolkningen av resultatene er det viktig a ta med i betraktningen at det er
ulike arsaker til at noen kvinner far en registrering i spesialisthelsetjenesten, og
andre ikke. Registreringen kan vere forste kontakt i forbindelse med at kvinner
skal utredes, diagnostiseres og muligens behandles for plager relatert til
symptomer pa endometriose og/eller adenomyose. Videre kan det vaere at de
forst blir diagnostisert etter at de har hatt problemer med & bli gravide, ettersom
forekomsten av infertilitet er hgy blant disse kvinnene. Ved narmere
undersgkelser finner man at endometriose og/eller adenomyose kanskje har
bidratt til fruktbarhetsproblemene (4, 5). Dette samsvarer godt med at det var
en topp for registreringene nar kvinnene var 34 ar for endometriose og 37 ar for
adenomyose. Det er mange kvinner i slutten av trettidrene som oppsgker hjelp
for fruktbarhetsproblemer og vurderer bruk av assistert befruktning. Dette kan
oke antallet som blir diagnostisert med endometriose eller adenomyose i denne
aldersgruppen. Det er ogsa mulig at tilstandene forst identifiseres ved
laparoskopi eller hysterektomi som blir giennomfert av andre arsaker, uten at
man nedvendigvis mistenker at kvinnen har endometriose eller adenomyose,
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som ved behandling av kreft eller andre tilstander (19—21). Vi vet ikke om
diagnosene er stilt pa bakgrunn av laparoskopi og histologi, pa billeddiagnostikk
eller pa symptomer, eller eventuelt etter utelukkelse av andre forklaringer.

Vi har presentert antall og andel kvinner med registreringer av symptomer
relatert til endometriose og adenomyose i primerhelsetjenesten (2, 22). Gode
populasjonsbaserte estimater pa forekomsten av de symptomene vi studerte,
foreligger ikke. Noen studier beskriver menstruasjonsforstyrrelser blant
ungdommer, idrettsutgvere eller kvinner som narmer seg menopause spesifikt,
og disse er videre oppsummert i metaanalyser (23—25). Vi fant at andelen
registrert med de ulike symptomene var to til fire ganger hoyere blant kvinner
med endometriose eller adenomyose sammenlignet med de uten, og at
forekomsten av menoragi var hgyere blant kvinner med adenomyose enn blant
de med endometriose.

Styrker og begrensninger

Denne studien er den forste som beskriver pasientkontakter i
spesialisthelsetjenesten i Norge knyttet til endometriose og adenomyose. De
populasjonsbaserte dataene fra de sentrale helseregistrene i Norge gir oss en
unik mulighet til 4 inkludere informasjon fra hele den norske befolkningen. En
svakhet ved bruk av registrene er at de ikke har informasjon fra kvinner som ble
diagnostisert far registrene ble etablert med individdata. Dette gjelder antakelig
i storre grad kvinner som allerede var 35 ar og eldre i 2008. Sarlig kvinner som
ble diagnostisert for 2008, og som ikke har hatt registreringer eller kontakt med
spesialisthelsetjenesten for disse sykdommene i lgpet av studieperioden, fanges
ikke opp. Det er derfor ikke mulig a beregne livtidsforekomst blant kvinner i
dette datamaterialet.

Det var en sterk gkning av antall registrerte diagnoser fra 2011 til 2021. Det er
utfordrende & estimere insidens av endometriose, i og med at Norsk
pasientregister ikke inneholder individdata med diagnoser for 2008 og at
kvinner diagnostisert for 2008 kanskje ikke har hatt ny registering etter 2008. I
tillegg til at diagnosen er utfordrende & stille, har oppmerksomheten rundt
tilstandene ogsa veert stigende. En gkning i diagnosesettingen gjenspeiler derfor
antakelig ikke en reell gkning i forekomst av tilstanden, og ber derfor ikke tolkes
som en gkning i insidens av selve tilstandene. Det papekes videre at & estimere
insidens av endometriose og adenomyose er spesielt utfordrende pa grunn av
den lange tiden fra symptomene oppstar til en diagnose blir satt, i tillegg til
utviklingen som har vert innen bade diagnostikk og behandling av disse
tilstandene. Estimatene vi presenterer ma derfor tolkes i lys av dette. Til tross
for gkt bevissthet rundt tilstandene, er det fortsatt uvisst hvor stor grad av
underdiagnostisering vi har i Norge, serlig pa grunn av det darlige samsvaret
mellom opplevde helseplager og objektive funn. Dette hadde vaert interessant a
avklare i mindre populasjonsbaserte studier av et tilfeldig utvalg av kvinner, noe
som ogsa kan bli mer relevant & gjore i storre skala etter hvert som
diagnostikken for disse sykdommene dreies i retning av mindre invasive
metoder. Det er trolig en variasjon i kvaliteten pa registreringene i registrene,
spesielt angdende symptomkodene i primerhelsetjenesten, ettersom
registreringen av disse kodene i stor grad er opp til hver behandlers erfaring og
skjonn.

Endometriose, adenomyose og relaterte helseplager blant norske kvinner | Tidsskrift for Den norske legeforening



Konklusjon

Ved bruk av Norsk pasientregister har vi vist at rundt 2 % av kvinner mellom 15
0g 49 ar var registrert med endometriose eller adenomyose i
spesialisthelsetjenesten mellom 2008 og 2021. Dette er antakeligvis en
underestimering, ettersom kvinner i de eldre aldersgruppene kan ha fatt
diagnosen for pasientregisteret ble opprettet. I tillegg antas det 4 veere en
generell underdiagnostisering. Det var en klar gkning i antall kvinner registrert i
spesialisthelsetjenesten med disse to tilstandene i lgpet av studieperioden. I
tillegg til en mulig reell gkning i forekomst, kan vare funn gjenspeile en gkt
bevissthet rundt disse helsetilstandene i befolkningen. Dette kan vaere relatert til
okt oppmerksomhet om dem i media, bedre diagnostikk med MR og ultralyd,
endrede prinsipper for diagnostisering, nye medikamenter og bedre kirurgiske
behandlingstilbud.

Studien er finansiert av Norges forskningsrad (prosjektnumre 262700, 351058
0g 320656).

Artikkelen er fagfellevurdert.
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