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Mars er den internasjonale endometriosemaneden, men
varig forbedring for de rammede krever mer enn gkt
oppmerksomhet.

Endometriose rammer anslagsvis én av ti biologiske kvinner, pa linje med sykdommer
som diabetes og leddgikt. Likevel har bare rundt 1,5 % fatt diagnosen i Norge, ifglge en
nylig publisert studie (1). Kunnskapsnivaet om tilstanden kan beskrives som

tilsvarende forstdelsen av brystkreft pa 1970-tallet — og er preget av manglende
biologisk innsikt, lav prioritering og fragmentert behandling.
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«Kunnskapsnivdet om tilstanden er preget av manglende biologisk
innsikt, lav prioritering og fragmentert behandling»

Helsedirektoratets rapport Tiltak for G forbedre tilbudet til kvinner med endometriose
fra 2024 slo fast at endometriose i liten grad var integrert i profesjonsutdanningene og
at det var behov for et omfattende kunnskaps- og kompetanselgft i helsetjenesten (2).
Samme ar, etter mange ars innsats fra fagmiljget, organisasjoner og pasienter, ble
Nasjonal kompetansetjeneste for endometriose og adenomyose (NKTEA) etablert pa
oppdrag fra Helsedirektoratet (3). Malet med kompetansetjenesten er & styrke
kunnskapen rundt tilstandene pa bade primeer- og spesialisthelsetjenesteniva.

Endometriosebehandlingen i Norge har flere gjennomgaende utfordringer, ikke minst
er det en betydelig diagnostisk forsinkelse og manglende kontinuitet i oppfalgingen. I
tillegg er det begrenset tilgang til spisskompetanse om tilstanden. Nasjonal
kompetansetjeneste for endometriose og adenomyose er forankret i Helse Sgr-@st, men
har ansatt gynekologer fra alle helseregioner, noe som er unikt og trolig avgjgrende for
at ngdvendig hgyspesialisert kompetanse gjores tilgjengelig. Vi har derfor organisert
kompetansespredningen som en todelt strategi.

Farst og fremst arbeider vi bredt for et felles og tilstrekkelig kunnskapsniva gjennom
undervisning, nasjonale kursprogrammer for helsepersonell, digitale leeringsressurser
og kvalitetssikret pasientinformasjon. For a gke tilgangen pa spisskompetanse bygger
vi opp et nasjonalt nettverk av endometrioseambassadgrer — regionale ressurspersoner
med sarskilt opplering som skal styrke lokal kompetanse, veiledning og samhandling.

Kvinner med endometriose etterspgr bedre informasjonsflyt, tydeligere koordinering og
et mer helhetlig behandlingstilbud (4). Mange rapporterer ogsd om behov for
strukturert opplering etter d ha fatt diagnosen. I fraver av dette ser vi dessverre at
informasjonsbehovet i stor grad fylles fra sosiale medier med negativt og misvisende
innhold (5). For & imgtekomme informasjonsbehovet tilbyr kompetansetjenesten i flere
helseforetak na mestringskurs for pasienter og pargrende, og i 2025 ble
Endometriosedagboken, et symptomregistreringsverktgy, lansert i samarbeid med KBB
Medic (6). Mélet er bedre pasientoppfelging og at dagboken kan brukes i forskning.
Videre lanserer vi i ar en digital behandlingstjeneste og en nasjonal kunnskaps- og
mestringsplattform.

I et forskningssamarbeid med SINTEF med stotte fra Forskningsradet tar vi i bruk
kunnskap og teknologi fra kreftforskningen med mal om a utvikle nye diagnostiserings-
og behandlingsmetoder for endometriose (7). Parallelt arbeides det med a styrke
kunnskapsgrunnlaget gjennom systematisk datainnsamling, der etablering av et
nasjonalt pasientregister star sentralt.

Vi ser at avstanden mellom oppleringsbehov og tilgjengelige ressurser i
kompetansetjenesten fortsatt er stor. Diagnostisk er ultralyd for lite utnyttet. Gitt riktig
kompetanse har transvaginal ultralydundersgkelse hgy diagnostisk presisjon — i tillegg
til & veere billig, tilgjengelig og ikke-invasiv. Imidlertid er det ingen systematisk
opplering i ultralyddiagnostikk av endometriose, spisskompetansen er begrenset, og vi
star i en krevende etterslepssituasjon som reflekterer strukturelle mangler i
utdanningssystemet for gynekologi.
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«Vi star i en krevende etterslepssituasjon som reflekterer
strukturelle mangler i utdanningssystemet for gynekologi»

Endometriose er i dag anerkjent som en kronisk, systemisk inflammatorisk sykdom
med et sammensatt og varierende symptombilde (8). Tilstanden krever en tverrfaglig
tilneerming, og det er ikke tilstrekkelig & heve kompetansen blant gynekologer og
fastleger. Symptomene starter gjerne allerede i tendrene (9), noe som gir
skolehelsetjenesten en ngkkelrolle i tidlig gjenkjenning — en rolle som er lite
formalisert gjennom opplering og ansvar. Komorbiditet er vanlig hos pasienter med
endometriose. Barneleger, gastroenterologer og urologer ma derfor ogsa inkluderes i
kunnskapshevingen. Vi ser at behandlingen svikter nar endometriosepasienter gjentatte
ganger henvises tilbake til gynekolog uten helhetlig og koordinert oppfelging.

Mars er maneden for gkt oppmerksomhet om endometriose, men for a oppna varig
forbedring for dem som rammes av sykdommen, kreves klare prioriteringer, realistisk
oppgavedeling og langsiktig satsing. Helsedirektoratet kommer i & med nasjonale
retningslinjer for endometriose og adenomyose. Det er viktig at disse blir tydelige pa
samhandling mellom tjenestenivaene og at pasientens behov star i sentrum, med vekt
pa tverrfaglighet og langtidseffekt.
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