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9.15:    Velkommen ved Sundhedsudvalget og Louise Dreisig

9.25:    Dorthe Hartwell og Anne Gisselmann Egekvist,  endometriose-specialister, Rigshospitalet og AUH

9.45:    Dorte Rytter, epidemiolog på Institut for Folkesundhed, Aarhus Universitet

10.00:   Caroline Louise Westergaard, sundhedsøkonom, VIVE

*** 10.15: PAUSE ***

10.45:   Velkommen tilbage ved Louise Dreisig

10.50:   Mette Nyegaard, professor i personlig medicin, Aalborg Universitet

11.05:   Ulrik Bak Kirk, chefkonsulent og faglig koordinator, FEMaLe

11.20:   Paneldebat med oplægsholdere og Anne Hovmøller, Endometriose Fællesskabet

11.45:   Tak for i dag ved Sundhedsudvalget



Dorthe Hartwell

Overlæge og leder af endometrioseteamet, Rigshospitalet

Anne Gisselmann Egekvist

Afdelingslæge, ph.d. og en del af endometrioseteamet, AUH



Dorte Rytter

Lektor i epidemiologi, Institut for Folkesundhed
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PRÆVALENS AF ENDOMETRIOSE

svarer i vores spørgeskema, 
at de har endometriose

af kvinder mellem 15 og 50 år 
forventes at have endometriose

(ca. 130.000 danske kvinder)

I registre kan vi kun finde 1,6%
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UDVIKLING OG GEOGRAFISK FORDELING AF 
DIAGNOSTICERET ENDOMETRIOSE

Illum et al 2022
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RAPPORTEREDE SMERTER OG SYMPTOMER

Har haft moderate eller 
svære smerter ved 
menstruation i løbet af 
deres liv

Har haft smerter 
under eller 
umiddelbart efter 
samleje (sidste 3 mdr)

har søgt læge pga.
menstruationssmerter

har været forhindret i 
skole, arbejde eller 
andre dagligdags-
aktiviteter pga. 
menstruationssmerter
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ENDOMETRIOSE: 
KONSEKVENSER FOR HVERDAGSLIV

Uden endometriose  
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FORBRUG AF SUNDHEDSYDELSER
FØR DIAGNOSE

• 26% flere kontakter med egen læge

• 43% flere vagtlægekontakter

• 39% flere hospitalskontakter

Melgaard, Human Reproduction 2023
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DIAGNOSER

Foreløbige resultater fra Melgaard A
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ÅRSAGER

af risikoen for endometriose 
kan tilskrives genetik

Viden om andre årsager 
er yderst mangelfuld
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VI MANGLER VIDEN

• De danske registre giver os unikke muligheder for at bidrage med vigtig viden om årsager til og 
konsekvenser af endometriose for den enkelte og for samfundet

• Tværfagligt samarbejde mellem forskellige forsknings discipliner er nødvendig

• Nedbringe underdiagnostik og diagnostiske forsinkelse 

• Identificere årsager og subtyper med mulighed for forebyggelse og målrettet behandling

• Klarlægge konsekvenser og forbedre livskvaliteten blandt kvinder med endometriose

En videnskabelig tilgang til endometriose er vigtig!!!



AARHUS 
UNIVERSITET



Caroline Louise Westergaard

Sundhedsøkonom, VIVE



Caroline Louise Westergaard, VIVE

15. November 2023

Endometrioses 

samfundsmæssige 

sygdomsbyrde



slide, og kun hvis ingen 

kommende opdatering af 

slide, og kun hvis ingen 

kommende opdatering af 

slide, og kun hvis ingen 

kommende opdatering af 

Kontakt til praksissektoren

Forbrug af medicin

Kontakt til sygehusvæsnet

Arbejdsmarkedstilknytning



Populationen

Gennemsnitsalder er 36 år 

66% er yngre end 40 år

43% har en videregående uddannelse

31% er faglærte

26% er ufaglært

73% er incidente observationer

12.973

individer

Note: Restrikteret på individer over 18 år og bosiddende i DK 5 år efter identifikation



For år 1-5 har kvinder med endometriose i 

gennemsnit:

➢ 39% (3,2) flere kontakter til almen praksis årligt

➢ 49% (161) flere definerede dagsdoser årligt

➢ 48% (1,4) flere præparater årligt

Kontakt til primær 

sektor

Kilde: Sygesikringsregisteret og Lægemiddelregisteret, 2011-2022

Note: År 0 indikerer identifikationsåret i landspatientregisteret. 622.704 observationer for 77.838 individer.
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Kontakt til primær sektor

Kilde: Sygesikringsregisteret, lægemiddelregisteret og SØM 3.0. 2011-2022

Note: År 0 indikerer identifikationsåret i landspatientregisteret. Lægemiddelpriser fremskrevet til 2022 priser med lægemiddelindekset. Priser baseret på eksp inkl. Moms. 

Sygesikringspriser stammer fra SØM er i 2022-priser.

Årligt gennemsnit for år 1-5

Pr. person med 

endometriose
Pr. kontrolperson Forskel pr. person

Forskel for samlet 

endometriosepopulation

Omkostninger til almen praksis 2.402 kr. 1.731 kr. -672 kr. *** -8.712.667 kr. ***

Samlede omkostninger til

praksissektoren
4.547 kr. 3.519 kr. -1.028 kr. *** -13.341.433 kr. ***

Samlede omkostninger til

medicin
2.800 kr. 1.440 kr. -1.360 kr. *** -17.641.983 kr. ***

Antal individer 12.973 64.865



For år 1-5 har kvinder med endometriose i 

gennemsnit:

➢ 100% (2) flere planlagte ambulante besøg årligt

➢ 160% (0,8) flere sengedage ved indlæggelse 

årligt

Kontakt til det 

somatiske 

sygehusvæsen

Kilde: Landspatientregisteret, 2011-2022

Note: År 0 indikerer identifikationsåret i landspatientregisteret. 622.704 observationer for 77.838 individer.
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Kontakt til det somatiske sygehusvæsen

Kilde: Kontakter fra landspatientregisteret og priser SØM 3.0, 2011-2022

Note: År 0 indikerer identifikationsåret i landspatientregisteret. 2022-priser.

Årligt gennemsnit for år 1-5

Pr. person med 

endometriose
Pr. kontrolperson Forskel pr. person

Forskel for samlet 

endometriosepopulation

Omkostninger ved akutte

ambulante besøg
625 kr. 387 kr. -238 kr. *** -3.090.169 kr. *** 

Omkostninger ved planlagte

ambulante besøg pr. år
11.559 kr. 5.876 kr. -5.683 kr. *** -73.719.073 kr. *** 

Omkostninger ved indlæggelser 15.536 kr. 6.189 kr. -9.347 kr. *** -121.253.442 kr. *** 

Samlede omkostninger ved 

somatisk hospitalskontakt
27.719 kr. 12.452 kr. -15.268 kr. *** -198.062.683 kr. ***

Antal individer 12.973 64.865



For år 1-5 har kvinder med endometriose i 

gennemsnit:

➢ 8% (2,7) færre uger uden nogle former for 

overførselsindkomst årligt

➢ 53% (0,9) flere uger på sygedagpenge årligt

Arbejdsmarkeds-

tilknytning
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Kilde: DREAM, 2011-2022

Note: År 0 indikerer identifikationsåret i landspatientregisteret. 622.704 observationer for 77.838 individer.
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Arbejdsmarkedstilknytning

Kilde: Overførsler fra DREAM og priser fra SØM 3.0, 2011-2022

Note: År 0 indikerer identifikationsåret i landspatientregisteret. 2022-priser.

Årligt gennemsnit for år 1-5

Pr. person med 

endometriose
Pr. kontrolperson Forskel pr. person

Forskel for samlet 

endometriosepopulation

Samlede omkostninger til

overførselsindkomster
63.883 kr. 54.646 kr. -9.237 kr. *** - 118.604.364 kr. ***     

Antal individer 12.840 64.200 



Hvordan kan vi tolke 

resultaterne?



Mette Nyegaard

Professor i personlig medicin, Aalborg Universitet



Kan genetikken hjælpe os i

diagnosticeringen af endometriose

Mette Nyegaard

Professor i Personlig Medicin
Institut for Medicin og Sundhedsteknologi

Aalborg Universitet

Afdelingschef for Medfødte Sygdomme
Statens Serum Institut



Mette Nyegaard

Professor i Personlig Medicin
Institut for Medicin og Sundhedsteknologi

Aalborg Universitet

Afdelingschef for Medfødte Sygdomme
Statens Serum Institut

Kan genetikken hjælpe os med 

at finde årsag og undertyper af endometriose



Hjemvendt fra USA 
med store planer
om endometriose 

2006



Det molekylær-videnskabelige miljø
indenfor endometriose 
i Danmark

2006

Pretty alone



Så hvad er problemet

Celler der gror 

på forkerte steder



Tre teorier om hvorfor

👹  Baglæns menstruation

⏰  Rest fra fostertilstanden

👩🏻🦯  Blindt immunforsvar

Underliggende årsag ukendt

Så hvad er problemet



Problemet er vi ikke er blevet meget klogere på 50 år

Gyn/obs lærebog fra 1974 fra sygeplejeruddannelsenTre teorier om hvorfor

👹  Baglæns menstruation

⏰  Rest fra fostertilstanden

👩🏻🦯  Blindt immunforsvar

Underliggende årsag ukendt



Heterogenitet kan forekomme som en overvældende

forhindring for videnskabelige og klinisk fremskridt

Men det kan være vores største styrke!**

**Hvis vi designer vores forskning så vi indsamler

information om disse faktorer

Så kan vi opdage informative veldefinerede undergrupper

Courtesy of Leslie Farland, University of Arizona



Eksemplet med brystkræft



Brystkræft

Engang troede man at brystkræft skyldtes

• BHer
• Abort
• Antiperspirant

Så tog man en videnskabelig tilgang til brystkræft – undersøgte kræftvævet og koblede til patientdata

• I 1980erne opdagede man et særligt molekyle HER2 – særlig agressiv subklasse
• I 1990erne opdagede man to stærke brystkræftgener – BRCA1 og BRCA2
• I 2000 kom der molekylært portræt 



Heterogenitet indenfor brystkræft

Brystkræft undertyper

Luminal A

Luminal B

Her2 type

Basal-like

Unclassified

Risk Survival



Adapted from Dr. Rulla Tamim and and prof. Stacey Missmer

Heterogenitet indenfor brystkræft

Forskellig prognose
Forskellig risikofaktorer
Forskellig behandling



Vi kan gøre det samme med endometriose



Endometriose er ikke bare udvidede menstruationssmerter

Bortopereret tarmvæg fra en kvinde 
med dybt infiltrerende endometriose.
Aarhus University Hospital

Endometriose er biologi



Hvordan ser endometriose ud under mikroskop

👼🏼 Normale tarmcelle (røde)

👹 Invasive celler (blå og gule) 

Under mikroskop har
endometriose lighedstegn 
med cancer

Data af Faezeh Darki, upubliceret

Endometrie
Celler



Hvordan ser endometriose ud under mikroskop

Subtyper 

👉hvordan hænger molekylære portræt 
sammen med kliniske data (skal bruge 
mange)

Endometrie
celler

Hvad sker der i ”krigszonen”

👉hvilke våben bruger de invasive celler til 
at trænge frem

👉er det de gule eller blå celler der har 
kommandoen

👉hvilket våben har de normale celler til 
forsvar



Kobling til klinisk information vil afsløre undertyper

Kobling til registre vil afsløre risiko-faktorer



• Engang var brystkræft ligesom endometriose
👉 Nu diagnosticerer man brystkræft undertyper vha gener og molekyler– og behandler derefter

• Vigtigt med videnskabelig tilgang til endometriose 
• 👉 Det er ikke bare menstruationssmerter version 2

• Molekylære undertyper vil give os kvantespring 
👉  i årsagsforståelse, diagnose, prognose, forståelse af risikofaktorer, behandling – muligvis en kur

Husk på



Der er brug for investering

Detaljerede
klinisk beskrivelser
af patienter

Analyse af 
tusindvis af 
biologske prøver 

Meget bedre
registrering i
vores danske 
registre



Ulrik Bak Kirk

Chefkonsulent og faglig koordinator, FEMaLe



This project has received funding from The European Union's 
Horizon 2020 Research and Innovation Programme under
Grant agreement 101017562.

Handleplaner for Endometriose internationalt:
Hvad giver mening for Danmark fremadrettet?

H2020-SC1-DTH-2020-1: SC1-DTH-02-2020 
Personalised early risk prediction, prevention and intervention
based on Artificial Intelligence and Big Data technologies



#endometriosis   #female   #letsmakelifebetter   #1in10   #fempowerment   #findingendometriosis

EndometriosePolitik



#endometriosis   #female   #letsmakelifebetter   #1in10   #fempowerment   #findingendometriosis

EndometriosePolitik
2017 (117M DKK)

2022 (17M DKK)2021 (Ukendt) 2023 (Ukendt)2021 (224M DKK)

2023 (Ukendt) 2023 (Ukendt)



#endometriosis   #female   #letsmakelifebetter   #1in10   #fempowerment   #findingendometriosis

EndometriosePolitik
2017: 17M DKK

2021: 100M DKK



#endometriosis   #female   #letsmakelifebetter   #1in10   #fempowerment   #findingendometriosis

EndometriosePolitik

18 målsætninger, 152 forslag til handlinger
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#endometriosis   #female   #letsmakelifebetter   #1in10   #fempowerment   #findingendometriosis

EndometrioseHandling



#endometriosis   #female   #letsmakelifebetter   #1in10   #fempowerment   #findingendometriosis

EndometrioseValget
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