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Abstract

Achtergrond: Endometriose is een chronische gynaecologische aandoening die ongeveer 10%
van vrouwen tijdens hun reproductieve levensjaren treft. Literatuuronderzoek toont aan dat het
fysiek ongemak van endometriose een negatieve impact kan hebben op het psychosociaal
welbevinden van vrouwen, maar dat de grootte van deze impact niet verklaard kan worden door
de graad van endometriose.

Doelstellingen: Deze studie onderzocht (1) hoe vrouwen met endometriose preoperatief hun
kwaliteit van leven (KvL), subjectieve gezondheidstoestand en psychologische weerbaarheid
(SOC) scoren; (2) of deze preoperatieve uitkomsten gerelateerd zijn aan de graad van
endometriose en/of aan de endometrioseklachten; en (3) of SOC bijdraagt tot het voorspellen
van het psychosociaal welbevinden van deze vrouwen na correctie voor de graad van
endometriose, endometrioseklachten en mogelijke andere ‘confounders’.

Design/methode: Deze monocentrische, observationele vragenlijst studie verzamelde
preoperatieve gegevens bij vrouwen met endometriose die opgevolgd werden in de
Universitaire Ziekenhuizen Leuven (Belgié). Er werden vier patiéntgerapporteerde uitkomsten
(PRO’s) gemeten: (1) psychologische  weerbaarheid (SOC-13, 13-91);  (2)
endometriosespecifieke KvL (EHP-30, 0-120); (3) algemene KvL (lineaire analoge schaal of
LAS, 0-100); en (4) subjectieve gezondheidstoestand (EQ-5D visueel analoge schaal of VAS, 0-
100). De graad van endometriose werd door de gynaecoloog bepaald tijdens de chirurgie.
Spearman correlatiecoéfficiénten werden berekend en een hiérarchische regressieanalyse werd
uitgevoerd.

Resultaten: Vierenzestig vrouwen namen deel aan deze studie (‘response rate’ 68.8%). De
mediane algemene en endometriosespecifiecke KvL bedroegen respectievelijk 70.0/100 en
59.0/120. De gemiddelde scores voor subjectieve gezondheidstoestand en SOC waren
63.3/100 en 59.5/91. Onderbuikpijn buiten de menstruatie was significant negatief gecorreleerd
aan de algemene KvL (r=-0.283; p=0.025), endometriosespecifieke KvL (r=-0.299; p=0.019) en
SOC (r=-0.338; p=0.008). Metrorragie en hematurie waren eveneens significant negatief
gecorreleerd met endometriosespecifieke KvL (r=-0.283; p=0.028 en r=-0.330; p=0.009). De
aanwezigheid van braken of misselijkheid gaf een significant lagere algemene KvL (r=-0.254;
p=0.045) en subjectieve gezondheidstoestand (r=-0.250; p=0.048). Nycturie en dyschezie
waren eveneens gecorreleerd aan een lagere subjectieve gezondheidstoestand (r=-0.259;
p=0.040 en r=-0.304; p=0.016). De preoperatieve scores op de vier PRO’s waren niet significant
gecorreleerd aan de graad van endometriose. Uit het hiérarchisch regressiemodel bleek dat er,
na correctie voor graad van endometriose, opleidingsniveau en partnerrelatie, een significante
associatie was tussen SOC en endometriosespecifieke KvL, maar niet met algemene KvL en
subjectieve gezondheidstoestand.

Conclusie: Dit is het eerste onderzoek waarbij nagegaan werd of de SOC van vrouwen met
endometriose een invloed had op hun psychosociaal welbevinden. De endometriosezorg dient
meer aandacht te besteden aan de psychologische weerbaarheid van vrouwen. Verder
multicentrisch onderzoek met een grotere steekproef wordt aanbevolen.



Introductie

Endometriose wordt gekenmerkt door de
aanwezigheid van endometriumweefsel
buiten de uterus (Kennedy et al., 2005). Dit
induceert een chronische ontstekingsreactie
die kan leiden tot laesies op de
bekkenorganen, cysten ter hoogte van de
ovaria, fibrose en de vorming van
verklevingen (Kennedy et al, 2005).
Endometriose is één van de meest frequent
voorkomende gynaecologische
aandoeningen en treft ongeveer 10% van
de vrouwen tijdens hun reproductieve
levensjaren (Eskenazi en Warner, 1997).
Veelvoorkomende klachten bij vrouwen met
endometriose zijn chronische onderbuikpijn,
cyclisch variérende pijn (zoals
dysmenorroe, dyspareunie, dyschezie en
dysurie) en subfertiliteit (Kennedy et al.,
2005; Jackson en Telner, 2006; Meissner et
al., 2010).

De huidige medische behandelingen voor
endometriose focussen op een reductie van
bovengenoemde pijnklachten, het verhogen
van de zwangerschapskans bij vrouwen met
een kinderwens en het uitstellen van herval.
Tot op heden bestaat er geen therapie die
voor volledige genezing zorgt. Aangezien
de hervalratio vijf jaar na medische of
chirurgische behandeling kan oplopen tot
40-50% (Guo, 2009; Bedaiwy et al., 2017)
wordt endometriose omschreven als een
chronische aandoening (Donnez et al.,
2004). Dit wordt gedefinieerd als *...not
passed from person to person. They are of
long  duration and  generally  slow
progression” (WHO, 2015).

Naast de fysieke impact van endometriose
is er ook een belangrijke psychosociale
impact op het leven van vrouwen. De
fysieke klachten hebben effect op de
werkmogelijkheden  (bv.  absenteisme)
(Nnoaham et al., 2011) en het
psychosociaal welbevinden van vrouwen
(bv. vaker voorkomen van depressieve en
angstige gevoelens en verhogen van hun
stressniveau, minder goede kwaliteit van

leven (KvL) en slechtere subjectieve
gezondheid) (Sepulcri en do Amaral, 2009;
Fourquet et al., 2010; Culley et al., 2013).
Verschillende studies tonen eveneens een
negatieve correlatie tussen pijnklachten en
KvL (Sepulcri en do Amaral, 2009;
Nnoaham et al., 2011; Souza et al., 2011).

Voorgaand onderzoek vond geen relatie
tussen de graad van endometriose en de
mate waarin patiénten
endometrioseklachten (met name pijn)
ervaren (Facchin et al., 2016). De vraag of
er nog andere factoren zijn dan de graad
van endometriose die de symptoomervaring
en psychosociaal welzijn van vrouwen met
endometriose kunnen verkaren, dringt zich
op. Eén van de factoren die hier mogelijks
een invloed op kan hebben, is de
psychologische weerbaarheid of ‘sense of
coherence’ (SOC) van de vrouw
(Antonovsky, 1987). SOC verwijst naar de
mogelijkheden om met stressveroorzakende
factoren om te gaan (Antonovsky, 1987).
SOC bestaat uit drie componenten, met
name begrijpelijkheid, beheersbaarheid en
betekenisvolheid. Begrijpelijkheid verwijst
naar de mate waarin de vrouw begrijpt wat
er in haar leven en de wereld rondom haar
gebeurt. Beheersbaarheid verwijst naar de
mogelijkheid van de vrouw om hulpbronnen
te kunnen gebruiken in stressvolle situaties,
bijvoorbeeld sociale steun.
Betekenisvolheid verwijst naar het geloof
van de vrouw dat het leven en de wereld
rondom haar betekenisvol zijn. Een sterke
SOC weerspiegelt een goede
psychologische weerbaarheid (Antonovsky,
1987; Eriksson en Lindstrom, 2006; Larsson
en Kallenberg, 2008; Gassmann et al.,
2013). Uit onderzoek bij vrouwen met
andere chronische aandoeningen, namelijk
prikkelbare darmsyndroom en borstkanker,
is reeds gebleken dat een sterke SOC
gerelateerd is aan een goede fysieke en
psychosociale gezondheid en KvL (Motzer
et al., 2003; Sarenmalm et al., 2013).

De hypothese dat de SOC van vrouwen met
endometriose een invloed kan hebben op



hun psychosociaal welzijn werd nog niet
eerder onderzocht. Daarom is het doel van
deze studie nagaan of SOC bijdraagt tot het
voorspellen van het psychosociaal welzijn
van vrouwen met endometriose, na
correctie voor de graad van endometriose
en endometrioseklachten.

Het psychosociaal welzijn van vrouwen met
endometriose zal in deze studie gemeten
worden aan de hand van de volgende drie
patiéntgerapporteerde uitkomsten (ook wel
‘patient-reported outcomes’ of PRO’s): (1)
algemene KvL; (2) endometriosespecifieke
KvL; en (3) subjectieve
gezondheidstoestand.

PRO’s worden gedefinieerd als “any report
of the status of a patient’s health condition
that comes directly from the patient, without
interpretation of the patient’s response by a
clinician or anyone else” (US Food and
Drug Administration, 2009). Ze streven
ernaar de opvattingen over de symptomen,
functionele status en
gezondheidsgerelateerde KvL van de
patiént vast te stellen (Black, 2013). Deze
PRO'’s zijn van belang voor zowel patiénten,
zorgverleners als onderzoekers aangezien
ze het mogelijk maken voor patiénten om
directe informatie te geven aangaande hun
ervaringen met de ziekte en de behandeling
ervan (Howie et al., 2014). De meeste
behandelingen binnen de gezondheidszorg
streven er namelijk naar de
ziektesymptomen te verminderen en aldus
de KvL te verhogen. Dit kan enkel door de
patiént zelf gerapporteerd worden (Black,
2013).

PRO’s kunnen dus een belangrijke rol
spelen binnen de kwaliteitsdimensie
patiéntgerichte zorg (Corrigan et al., 2001)
door te focussen op de individuele
gezondheidsdoelen van iedere patiént (Van
der Wees et al., 2014). Het is daarom van
belang onderzoek te verrichten naar het
gebruik van PRO’s binnen het domein van
endometriose. Zo kan de kwaliteit van zorg
voor deze vrouwen verbeterd worden.

Patiéntgerichte zorg wordt omschreven als
“care for which health-care performance, as
perceived by patients, measures up to what
is important to patients in general” (Corrigan
et al., 2001). De term ‘patient-centered care’
werd in 1995 als MeSH-term
geintroduceerd in de  elektronische
databank Medline. In dat jaar werden er 299
artikels gepubliceerd omtrent dit onderwerp.
Twintig jaar later vervijfvoudigde dit jaarlijks
aantal publicaties. In 2015 werden er 1526
nieuwe artikels over patiéntgerichte zorg
gepubliceerd, hetgeen een stijgende
interesse  vanuit de gezondheidszorg
weerspiegelt. Hierbij krijgt de patiént een
centralere positie binnen zijn of haar eigen
zorgproces.

In studies naar endometriose wordt er reeds
frequent gebruik gemaakt van PRO’s om de
effecten van de aandoening en behandeling
te evalueren. Om na te gaan welke
meetinstrumenten hiervoor gebruikt worden,
werd een systematische zoekactie verricht
in de databank Medline. Hierbij werd er
gezocht naar studies die binnen de
endometriosecontext gebruik maken van
PRO’s. Details over deze zoekactie staan
vermeld in Bijlage 3.

In de gevonden studies (n=74) werden er
aan de hand van 30 meetinstrumenten tien
verschillende PRO’s gemeten, namelijk: (1)
KvL; (2) pijnsymptomen; (3) seksualiteit; (4)
rol van onzekerheid aangaande de
ervaringen van patiénten omtrent ziekte,
behandeling en hospitalisatie; (5)
zelfrapportage aangaande effecten van de
behandeling; (6) algemeen zelfvertrouwen;
(7) werkgerelateerde effecten; (8) angst; (9)
depressie; en (10) stress. De meest
gebruikte valide en betrouwbare
meetinstrumenten aangaande KvL waren
de generieke meetinstrumenten SF-36
(n=37) en EQ-5D (n=10), alsook de
endometriosespecifieke EHP-30 vragenlijst
(n=14). Voor het nagaan van
pijnsymptomen kwam de generieke visueel
analoge schaal (VAS) (n=34) het vaakst
voor. Andere meetinstrumenten kwamen



slechts in één tot zes studies voor (zie
Bijlage 3).

Binnen de studies die gebruik maakten van
de SF-36 varieerde de grootte van de
studiepopulatie van 20 tot 800
participanten. Hierbij ging het voornamelijk
om vrouwen met endometriosegebonden

pijnklachten, diep infiltrerende
endometriose, colorectale infiltraties en niet
verder gespecifieerde

endometrioseklachten (zie Bijlage 4). De
EQ-5D werd grotendeels gebruikt in
onderzoek bij vrouwen met colorectale
infiltraties. De grootte van de
studiepopulatie schommelde van 7 tot 487
vrouwen. Onderzoek dat gebruik maakte
van de EHP-30 vragenlijst includeerde 18
tot 1361 vrouwen en vond hoofdzakelijk

plaats bij vrouwen met
endometriosegebonden pijnklachten en niet
verder gespecifieerde

endometrioseklachten (zie Bijlage 4). De
VAS werd voornamelijk gebruikt bij vrouwen
met endometriosegebonden pijnklachten,
niet verder gespecifieerde
endometrioseklachten en colorectale
infiltraties. Deze studies includeerden 1 tot
487 vrouwen. Alle studies naar PRO’s
vonden plaats in secundaire en/of tertiaire
centra (zie Bijlage 4).

In dit onderzoek worden de reeds frequent
gebruikte EHP-30 en EQ-5D, alsook de niet
eerder gebruikte lineaire analoge schaal
(LAS) (voor algemene KvL) en SOC-13
afgenomen. Door een combinatie te maken
van twee meetinstrumenten die frequent

gebruikt werden met twee
meetinstrumenten die binnen
endometrioseonderzoek niet eerder

gebruikt werden, zal de impact van
endometriose op het leven van vrouwen op
een meer  allesomvattende manier
beschreven worden.

Een volgend onderdeel dat onderzocht zal
worden, is de correlatie tussen
endometrioseklachten en PRO’s. Uit ander
onderzoek, uitgevoerd bij patiénten met
chronische pijn, bleek dat deze factoren

negatief beinvloed werden door pijn
(Duefias et al., 2016). In deze studie zal er
nagegaan worden of eenzelfde invlioed van
deze factoren gevonden wordt bij vrouwen
met endometriose.

Verder wordt er getracht de relatie tussen
PRO’s en de graad van endometriose
(zoals vastgesteld tijdens laparoscopie) in
kaart te brengen.

Samengevat tracht deze studie een
antwoord te vinden op de volgende vier
onderzoeksvragen:

* Hoe scoren vrouwen met
endometriose preoperatief hun KvL,
subjectieve gezondheidstoestand en
psychologische weerbaarheid?

e Zijn deze preoperatieve
patiéntgerapporteerde uitkomsten
gerelateerd aan de graad van
endometriose (vastgesteld tijdens
laparoscopie)?

e Zijn deze preoperatieve
patiéntgerapporteerde uitkomsten
gerelateerd aan

endometrioseklachten (pijn)?

* Draagt psychologische
weerbaarheid bij tot het voorspellen
van het psychosociaal welzijn van
vrouwen met endometriose na
correctie  voor de graad van
endometriose en
endometrioseklachten?

Methodologie

Studie design en setting

Deze monocentrische, observationele,
vragenlijst studie verzamelde data in het
Universitair Ziekenhuis (UZ) Leuven, meer
bepaald het Leuven University Fertility and
Endometriosis Center (LUFC), Belgié. Het

LUFC is een tertiair centrum
gespecialiseerd in multidisciplinaire
endometriosechirurgie en opereert

ongeveer 211 patiénten per jaar (2016). De
doelstellingen van de endometriosechirurgie



in het LUFC zijn het verwijderen van alle
letsels, het herstellen van de normale
anatomie en het vaststellen van de
diagnose van endometriose aan de hand
van histologisch onderzoek. Indien nodig
wordt de behandelende gynaecoloog tijdens
de operaties bijgestaan door een
colorectale chirurg en uroloog (Meuleman et
al., 2009a). Deze multidisciplinaire aanpak
is aangewezen aangezien diep infiltrerende
endometriose kan resulteren in aantasting
van het rectovaginale septum, de
uterosacrale ligamenten, darm, ureters,
blaas en Douglas holte (Vercellini et al.,
2004). Diep infiltrerende endometriose
wordt gedefinieerd als letsels die vijf tot zes
millimeter penetreren in het peritoneum
(Koninckx et al.,, 1991) en kent een
incidentie van 20% bij vrouwen met
endometriose (Maciel et al., 2011).

Ethische goedkeuring

De  studie werd geévalueerd en
goedgekeurd door de Commissie voor
Medische Ethiek van UZ/KU Leuven, Belgié
(s59257; mp13909).

Participanten

De volgende inclusiecriteria  werden
gehanteerd: (1) vrouwen met een
vermoeden of laparoscopisch bevestigde
diagnose van endometriose; (2) ouder dan
18 jaar; (3) in opvolging in het UZ Leuven;
en (4) die tussen 26 juli 2016 en 10 april
2017 op  preoperatieve raadpleging
kwamen.

Variabelen en meetinstrumenten

De graad van endometriose werd
weergegeven aan de hand van het
classificatiesysteem  ‘revised  American
Fertility Society’ (rAFS), zijnde rAFS I
minimaal; rAFS II: mild; rAFS lll: matig;
rAFS |V: ernstig (Adamson, 2011). Deze
graad van endometriose werd na de
operatie overgenomen uit het medisch
dossier. Aanvullende gegevens aangaande
demografische (bv. leeftijd en
opleidingsniveau) en medische
patiéntenkarakteristiecken (bv. jaar waarin

zich voor het eerst endometrioseklachten
voordeden) werden verzameld aan de hand
van zelfrapportage. De pijnsymptomen
gerelateerd aan endometriose
(onderbuikpijn  tijdens en buiten de
menstruatie; dyspareunie; dysurie; pijn aan
de blaas en dyschezie) werden gemeten
aan de hand van een ‘Numerical Rating
Scale’ (NRS) (Figuur 1) volgens de recente
aanbeveling van Bourdel et al. (2015). Dit is
een numerieke versie van de VAS die
geévalueerd wordt aan de hand van
zelfrapportage. Patiénten rapporteren een
getal gecorreleerd aan de ernst van hun
pijn, gerangschikt van 0 (geen pijn) tot 10
(ergst denkbare pijn). Een score tussen 1
en 3 komt overeen met milde pijn, een
score tussen 4 en 6 wordt getypeerd als
matige pijn en een score groter dan 7 als
ernstige pijn (Rodriguez, 2001).

| || || || [NRs
T 1T T
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
. = A A - K =
VRS
None Mild Moderate Severe
VAS
0 I
No pain 1 Worst pain imaginable
=0
Figuur 1 Frequent gebruikte  schalen

aangaande pijnsymptomen: VAS; NRS; ‘verbal
rating scale’ (VRS). Overgenomen uit Breivik et
al., 2008

Er werden vier PRO’s gemeten aan de hand
van valide en betrouwbare vragenlijsten. De
SOC-13 aangaande psychologische
weerbaarheid heeft een bereik van 13 tot 91
(Antonovsky, 1987; Eriksson en Lindstrom,
2005). De EHP-30 aangaande
endometriosespecifieke KvL werd gemeten
door middel van een 5-punt Likertschaal
met 30 items en een bereik van 0 tot 120
(Jones et al., 2001). Deze vragenlijst wordt
onderverdeeld in vijf domeinen met elk een
schaal van 0 tot 100: (1) pijn; (2) controle en
machteloosheid; (3) sociale steun; (4)
emotioneel welzijn; en (5) zelfbeeld (Jones
et al., 2006). Algemene KvL werd gemeten



door een LAS met een bereik van 0 tot 100
(Moons et al.,, 2006a). Ten slotte werd de
EQ-5D aangaande subjectieve
gezondheidstoestand gemeten aan de hand
van een LAS met een bereik van 0 tot 100
(Obradovic et al., 2013).

Gegevensverzameling

Een pakket met bovengenoemde
vragenlijsten werd uitgedeeld tussen 26 juli
2016 en 10 april 2017. Vrouwen die
voldeden aan de inclusiecriteria ontvingen
een uitnodigingsbrief, een informatiepakket
met contactgegevens van de onderzoekers,
een formulier aangaande geinformeerde
toestemming, een gecodeerde set van
vragenlijsten en een  gefrankeerde
antwoordomslag. Dit informatiepakket werd

meegegeven door de
endometriosevroedvrouw tijdens de
preoperatieve raadpleging. Patiénten

kregen een herinnering via de post en
werden nadien telefonisch gecontacteerd
indien ze nog niet geantwoord hadden. De
patiénten ontvingen geen tegemoetkoming
voor deelname (bv. financiéle compensatie).

Descriptieve statistische analyse

Demografische en medische
patiéntenkarakteristicken en scores op de
PRO’s werden onderverdeeld in continue
en categorische variabelen. Continue
variabelen werden beschreven aan de hand
van spreidingsmaten zoals gemiddelde en
standaardafwijking (SA) indien normaal
verdeeld. Indien geen normale verdeling
werden mediaan en interkwartielafstand
(IKA) gebruikt (Field, 2009). Categorische
variabelen werden weergegeven in absolute
waarden en percentages. Verder werden er
Pearson correlatiecoéfficiénten berekend bij
lineaire verbanden met normaal verdeelde
variabelen. Indien er niet aan deze
assumptie voldaan was, werden er
Spearman correlatiecoéfficiénten berekend
(Field, 2009). De Spearman correlatie is
namelijk een non-parametrische
rangcorrelatiecoéfficiént en dus minder
gevoelig voor uitschieters in vergelijking tot
de parametrische Pearson

correlatiecoéfficiént (Polit en Beck, 2012).
Deze correlaties werden berekend tussen
de verschilende PRO’s (met name
algemene KvL, subjectieve
gezondheidstoestand,
endometriosespecifieke KvL en
psychologische weerbaarheid), de graad
van endometriose en
endometrioseklachten. Er werd een
significantieniveau van a=0.05 gehanteerd.
De gerapporteerde patiéntenuitkomsten
werden gedigitaliseerd en verwerkt aan de
hand van het statistisch softwareprogramma
‘Statistical Package for the Social Sciences’
(IBM SPSS Statistics voor Windows, versie
24.0, SPSS Inc., Chicago, Ill., USA).

Exploratieve statistische analyse
Aan de hand van een hiérarchische
regressieanalyse werd de associatie tussen

SOC en psychosociaal welzijn
geanalyseerd. In de eerste stap werden de
graad van endometriose en

endometrioseklachten geincludeerd. Hierbij
werden eveneens demografische en
medische variabelen toegevoegd
(‘confounders’), gebaseerd op  hun
correlatie met psychosociaal welzijn. In de
laatste stap werd SOC aan het model
toegevoegd om de voorspellende waarde
voor het psychosociaal welzijn te
controleren, bovenop de variabelen
toegevoegd in de voorgaande stappen
(Field, 2009).

Resultaten

Er werden vragenlijsten uitgedeeld aan 93
vrouwen met een vermoeden van of
laparoscopisch bevestigde endometriose.
Hiervan weigerden twee vrouwen deelname
en reageerden 27 vrouwen niet. Er werden
uiteindelijk 64 vrouwen geincludeerd in
deze studie (‘response rate’ 68.8%). Een
overzicht van de patiéntenkarakteristieken
is terug te vinden in Tabel 1. De gemiddelde
leeftiid van de participanten was 33 jaar
(SA: 5.7). De meerderheid was woonachtig



te Belgié (95.3%), had een kaukasische
achtergrond (87.5%), behaalde minstens
een hogeschooldiploma (67.2%) en had
een vaste partnerrelatie (85.9%).
Endometrioseklachten werden voor het
eerst ervaren op een gemiddelde leeftijd
van 26 jaar (SA: 6.4), de diagnose van
endometriose werd gemiddeld drie jaar (SA:
4.4) later vastgesteld door middel van een
operatie. Kinderloosheid werd
gerapporteerd door 68.8% van de vrouwen.
Daarnaast bleek 62.5% een onvervulde
kinderwens te hebben. Subfertiliteit en het
ondergaan van een
vruchtbaarheidsbehandeling werden
gerapporteerd door respectievelijk 48.4%
en 25.0% van de deelnemende vrouwen.
De graad van endometriose, vastgesteld
tijdens laparoscopische chirurgie, was
gekend voor 37 participanten (57.8%). Bij
de meerderheid van deze vrouwen werd
rAFS IV vastgesteld (54.1%).

Onderzoeksvraag 1: scores op
preoperatieve KvL, subjectieve
gezondheidstoestand en SOC.

De algemene KvL en de subjectieve
gezondheidstoestand werden door de totale
steekproef (n=64) gerapporteerd (Tabel 2).
Vrouwen met endometriose rapporteerden
een mediane algemene KvL van 70.0/100
(IKA: 20). De gemiddelde subjectieve
gezondheidstoestand was 63.3/100 (SA:
16.9). Verder vulden 62 vrouwen (96.9%)
de vragenlijsten omtrent
endometriosespecifieke KvL en
psychologische weerbaarheid volledig in
(Tabel 2). Patiénten rapporteerden een
mediane score van 59.0/120 voor
endometriosespecifieke KvL. De
onderliggende domeinen hadden een
mediane score van respectievelijk 53.4/100
(IKA: 35.8) voor pijn, 39.6/100 (IKA: 49.0)
voor controle en machteloosheid, 50.0/100
(IKA: 36.0) voor sociale steun, 154.2/100

(IKA: 35.5) voor emotioneel welzijn en
66.7/100 (IKA: 66.7) voor zelfbeeld. Ten
slotte rapporteerden vrouwen een
gemiddelde psychologische weerbaarheid
van 59.5/91 (SA: 12.2).

Onderzoeksvraag 2: correlatie tussen
preoperatieve PRO’s en graad van
endometriose.

In figuur 2 worden de preoperatieve PRO’s
per graad van endometriose weergegeven.
Deze bleken niet sterk van elkaar te
verschillen. Enkel de algemene KvL was
verhoogd bij vrouwen met rAFS Il met een
mediane score van 86 (IKA: 20), in
vergelijking met rAFS | (65; IKA: 15), rAFS
I (60; IKA: 25) en rAFS IV (64.5; IKA:
16.25). De preoperatieve scores op de
PRO’s bleken echter niet significant
gecorreleerd te zijn aan de graad van
endometriose (Tabel 3).

Onderzoeksvraag 3: correlatie tussen
preoperatieve PRO’s en
endometrioseklachten.

Elke preoperatieve PRO werd gecorreleerd
aan de verschillende endometrioseklachten
(Tabel 4). Vrouwen die onderbuikpijn buiten
de menstruatie ervaarden, scoorden
significant lager op zowel algemene KvL
(r=-0.283; p=0.025),
endometriosespecifieke  KvL  (r=-0.299;
p=0.019) als op SOC (r=-0.338; p=0.008).
Verder bleek de aanwezigheid van braken
of misselijkheid gecorreleerd te zijn aan een
significant slechtere algemene KvL en
subjectieve gezondheidstoestand
(respectievelijk r=-0.254; p=0.045 en r=-
0.250; p=0.048). Twee andere PRO’s die
eveneens gecorreleerd waren aan een
slechtere subjectieve gezondheidstoestand
waren nycturie (r=-0.259; p=0.040) en
dyschezie (r=-0.304; p=0.016). Als laatste
werd een verminderde
endometriosespecifieke KvL niet enkel



Tabel 1. Patiéntenkarakteristieken (n=64)

Aantal respondenten n (%)
Leeftijd in jaren (gemiddelde, SA) n=64 33 (£5.7)
Woonplaats n=64
Belgié 61 (95.3)
Nederland 3(4.7)
Etnische achtergrond n=64
Blank/kaukasisch 56 (87.5)
Andere 8 (12.5)
Opleidingsniveau n=63
Geen middelbare school 0 (0.0)
Middelbare school 20 (31.3)
Hogeschool 31 (48.4)
Universiteit 12 (18.8)
Leeftijd eerste endometrioseklachten in jaren n=56 26.3 (x6.4)
(gemiddelde, SA)
Leeftijd diagnose endometriose in jaren (gemiddelde, SA) n=38 30.2 (£5.4)
Duur tot diagnose in jaren' (mediaan, IKA) n=40 1.5 (5)
Aantal geopereerde patiénten n=64 35 (54.7)
Aantal operaties voor endometriose per patiént (mediaan, n=35 1(1)
IKA)
Graad van endometriose” n=37
rAFS | 2(5.4)
rAFS Il 8 (21.6)
rAFS Il 7(18.9)
rAFS IV 20 (54.1)
Partnerrelatie n=64
Nee 5(7.8)
Ja . 55 (85.9)
Voorbije 6 maanden® 4 (6.3)
Kinderen n=64
Nee 44 (68.8)
Ja, bevallen* 19 (29.7)
Ja, niet bevallen® 1(1.6)
Onvervulde kinderwens n=64 40 (62.5)
Subfertiliteit® n=64 31 (48.4)
Vruchtbaarheidsbehandeling n=64 16 (25.0)
Endometrioseklachten
Vermoeidheid en/of te kort aan energie n=64 44 (68.8)
Onderbuikpijn buiten de menstruatie n=63 43 (68.3)
Dyspareunie n=64 37 (57.8)
Onderbuikpijn tijdens de menstruatie n=63 36 (57.1)
Metrorragie n=62 23 (37.1)
Dysurie n=61 15 (24.6)
Hematurie n=63 1(1.6)
Nycturie n=63 31 (49.2)
Urine-incontinentie n=63 15 (23.8)
Pijn aan de blaas n=62 16 (25.8)
Dyschezie n=62 39 (62.9)
Bloedverlies bij ontlasting n=61 10 (16.4)
Constipatie of diarree n=63 39 (61.9)
Opgeblazen gevoel of winderigheid n=62 46 (74.2)
Braken of misselijkheid n=63 25 (39.7)

SA: standaardafwijking
IKA: interkwartielafstand

Duur tussen start van endometrioseklachten en laparoscopische diagnose van endometriose
CIaSS|f|cat|e volgens ‘revised American Fertility Society’ (rAFS)

Nee nu niet, maar ik had wel een intieme partnerrelatie tijdens de voorbije 6 maanden
Ja en ik ben van minimaal van 1 kind zwanger geweest en bevallen

Ja maar ik heb zelf nooit een zwangerschap voldragen

® Meer dan 12 maanden zonder succes geprobeerd om zwanger te worden




Tabel 2. Preoperatieve scores (n=64)

Mediaan Gemiddelde Minimum  Maximum  Missing data n,
(IKA") (SA’) (%)

Algemene Kvl® (0-100) 70.0 (20.0) 20.0 95.0 0 (0.0%)
Endometriosespecifieke KvL (0-120) 59.0 (40.0) 27.0 119.0 2 (3.1%)
- Pijn (0-100) 53.4 (35.8) 13.6 100.0 2 (3.1%)
- Controle en machteloosheid (0-100)  39.6 (49.0) 4.2 100.0 0 (0.0%)
- Sociale steun (0-100) 50.0 (36.0) 18.8 100.0 0 (0.0%)
- Emotioneel welzijn (0-100) 54.2 (35.5) 8.3 100.0 0 (0.0%)
- Zelfbeeld (0-100) 66.7 (66.7) 16.7 100.0 0 (0.0%)
Subjectieve gezondheidstoestand: 63.3 (£16.9) 25.0 100.0 0 (0.0%)
EQ-5D VAS® (0-100)

Psychologische weerbaarheid (13-91) 59.5 (£12.2) 37.0 85.0 2 (3.1%)

! Interkwartielafstand

2 Standaardafwijking

* Kwaliteit van leven

* EuroQol 5D visueel analoge schaal
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rAFS IV
Psychologische weerbaarheid

TAFS 111

M Subjectieve gezondheidstoestand

rAFS I

B Endometriosespecifieke KvL

rAFS |

M Algemene KvL

0

Figuur 2 Preoperatieve PRO’s per graad van
endometriose aan de hand van de rAFS (n=37).

gezien bij vrouwen met onderbuikpijn buiten
de menstruatie, maar ook bij vrouwen met
metrorragie en hematurie (respectievelijk
r=-0.283; p=0.028 en r=-0.330; p=0.009).

Onderzoeksvraag 4: voorspellende waarde
van SOC voor het psychosociaal welzijn.

Het hiérarchisch regressiemodel werd
opgebouwd door na te gaan voor welke

demografische variabelen, medische
patiéntenkarakteristieken en
endometrioseklachten er  gecorrigeerd

moest worden. De onderzoekers beslisten,
op basis van consensus, dat klachten die bij
minstens 50% van de 37 vrouwen
voorkwamen als veel voorkomend
beschouwd werden. Voor deze klachten, de
demografische variabelen en medische
patiéntenkarakteristieken werd nagegaan of
er een correlatie was met het psychosociaal
welzijn. Uit deze analyses bleek dat geen
enkele  endometrioseklacht  significant
gecorreleerd was aan het psychosociaal
welzijn. Opleidingsniveau was significant
gecorreleerd aan algemene KvL (p=0.007)
en endometriosespecifieke KvL (p=0.004).
Verder was een partnerrelatie eveneens
significant gecorreleerd aan algemene KvL
(p=0.013). Beide demografische variabelen




Tabel 3. Spearman correlatie preoperatieve PRO’s" en
graad van endometriose (n=37)

Graad van
endometriose

Algemene KvL> (LAS®) 0.052
Subjectieve gezondheidstoestand -0.128
(EQ-5D - VAS®)

KvL aangaande endometriose -0.169
(EHP-30°)

Psychologische weerbaarheid 0.206
(soc-13°)

* p<0.05; ** p<0.01 *** p<0.001

! Patient-reported outcomes
2 e s
Kwaliteit van leven
® Lineaire analoge schaal
* EuroQol 5D — Visual Analogue Scale
® Endometriosis Health Profile Questionnaire
6 . .
Sense of Coherence Questionnaire

werden in het model meegenomen als
mogelike  ‘confounders’. Graad van
endometriose werd hier eveneens aan
toegevoeqgd.

Uit de hiérarchische regressieanalyses werd
gezien dat zowel algemene KvL (R?=0.304;
p=0.021) als alle domeinen van de
endometriosespecifieke KvL, namelijk pijn

(R2=0.500; p=0.000), controle en
machteloosheid (R?=0.347; p=0.009),
sociale  steun  (R*=0.500; p=0.000),

emotioneel welzijn (R*=0.500; p=0.000) en
zelfbeeld (R2?=0.500; p=0.000) significant
voorspeld werden door het finale model
(Tabel 5 en 6). Verder bleek dat SOC
bovenop graad van endometriose,
opleidingsniveau en partnerrelatie
significant hielp bij het voorspellen van alle
domeinen van de endometriosespecifieke
KvL, namelijk pijn (B=0.491; p=0.003),
controle en machteloosheid (B=0.502;
p=0.006), sociale steun (f=0.491; p=0.003),
emotioneel welzijn (f=0.491; p=0.003) en
zelfbeeld (B=0.491; p=0.003) (Tabel 6).
SOC was echter geen significante
voorspeller voor de algemene KvL en
subjectieve gezondheidstoestand (Tabel 5
en7).

Tabel 4. Spearman correlatie preoperatieve PRO’s" en endometrioseklachten (n=64)

Algemene Subjectieve Endometriose Psychologische
KvL® (LAS’)  gezondheidstoestand  specifieke KvL weerbaarheid
(EQ-5D VAS?) (EHP-30°) (soc-13°%)
Vermoeid en/of te kort aan energie -0.204 -0.144 -0.174 -0.174
Onderbuikpijn buiten de menstruatie -0.283* -0.229 -0.299* -0.338**
Dyspareunie -0.164 -0.107 -0.246 -0.207
Onderbuikpijn tijdens de menstruatie 0.123 0.047 -0.004 -0.129
Metrorragie -0.146 -0.144 -0.283* -0.047
Dysurie -0.081 -0.207 -0.164 0.154
Hematurie -0.213 -0.178 -0.330** 0.012
Nycturie -0.175 -0.259* -0.091 -0.067
Urine-incontinentie -0.042 -0.122 -0.203 -0.024
Pijn aan de blaas -0.184 -0.098 -0.180 -0.118
Dyschezie -0.203 -0.304* -0.236 -0.126
Bloedverlies bij ontlasting 0.203 0.049 -0.080 -0.018
Constipatie of diarree -0.147 -0.195 -0.103 -0.184
Opgeblazen gevoel of winderigheid -0.080 -0.179 -0.053 -0.005
Braken of misselijkheid -0.254* -0.250* -0.182 -0.121

* p<0.05; ** p<0.01 ***p <0.001

! Patient-reported outcomes
2 e s
Kwaliteit van leven
® Lineaire analoge schaal
* EuroQol 5D — Visual Analogue Scale
® Endometriosis Health Profile Questionnaire
6 . .
Sense of Coherence Questionnaire




Tabel 5. Gestandaardiseerde béta coéfficiénten
van de hiérarchische regressieanalyse bij het
voorspellen van algemene KvL' voor het
psychosociaal welzijn (n=37)

KvL

Stap 1

Graad van -0.141
endometriose

Opleidingsniveau 0.191
Partnerrelatie -0.221
Stap 2

soc? 0.304
R? 0.304*

* p< 0.05 ** p<0.01 *** p<0.001

1 e s

Kwaliteit van leven
2

Sense of coherence

Discussie

Deze studie onderzocht preoperatief vier
verschillende PRO’s bij vrouwen met
endometriose (algemene en
endometriosespecifieke KvL, subjectieve
gezondheidstoestand en psychologische
weerbaarheid).
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Kritische reflectie resultaten

Uit de analyses van dit onderzoek bleek dat
het tijdsverloop tussen het eerste jaar
waarin endometrioseklachten gerapporteerd
werden door vrouwen en het jaar waarin de
diagnose van endometriose gesteld werd
(d.i. ‘diagnostic delay’) gemiddeld drie jaar
was. Hoewel dit een relatief lange periode
was, bleek dit korter te zijn dan in andere
studies, met name gemiddeld: 11.7 jaar in
de Verenigde Staten (Hadfield et al., 1996),
8.1 jaar in Australié (Moradi et al., 2014),
8.0 jaar in het Verenigd Koninkrijk (Hadfield
et al, 1996) en 6.6 jaar in Frankrijk
(Matsuzaki et al., 2006). Eerder onderzoek
toonde aan dat het diagnostisch uitstel
invioed had op het welbevinden van
vrouwen (Matsuzaki et al., 2006). In onze
studie werd het verband tussen de duur van
het diagnostisch uitstel en het welbevinden
van vrouwen niet onderzocht. Het relatief
korte gemiddelde diagnostisch uitstel uit
onze studie leek er echter niet toe te leiden
dat de respondenten beter scoorden op de
verschillende PRO’s in vergelijking met
ander endometrioseonderzoek. De studie
van Gongalves et al. (2017) rapporteerde
namelijk hogere scores op de vijf domeinen

Tabel 6. Gestandaardiseerde béta coéfficiénten van de hiérarchische regressieanalyse bij het voorspellen van
endometriosespecifieke KvL' voor het psychosociaal welzijn (n=37)

EHP-30°
"""""""""""""""" Pijn  Controleen  Socialesteun  Emotioneel  Zelfbeeld
machteloosheid welzijn
Stap 1
Graad van -0.260 -0.198 -0.260 -0.260 -0.260
endometriose
Opleidingsniveau 0.349* 0.186 0.349* 0.349* 0.349*
Partnerrelatie 0.098 0.059 0.098 0.098 0.098
Stap 2
soc? 0.491%** 0.502** 0.491%** 0.491%** 0.491**
R? 0.500%** 0.347** 0.500*** 0.500%** 0.500***

* p< 0.05 ** p<0.01 *** p<0.001

1 e s
Kwaliteit van leven
2 . . . . .
Endometriosis Health Profile Questionnaire
3
Sense of coherence




Tabel 7. Gestandaardiseerde béta coéfficiénten van
de hiérarchische regressieanalyse bij het
voorspellen van subjectieve gezondheidstoestand
voor het psychosociaal welzijn (n=37)

EQ-5D VAS'

Stap 1

Graad van endometriose -0.184
Opleidingsniveau 0.319
Partnerrelatie -0.028
Stap 2

soc? 0.088
R? 0.160

* p< 0.05 ** p<0.01 *** p<0.001

! EuroQol 5D - Visual Analogue Scale
% Sense of coherence

van de EHP-30, zijnde pijn (63.4/100),
controle en machteloosheid (66.7/100),
sociale steun (68.8/100), emotioneel welzijn
(72.3/100) en zelfbeeld (66.7/100). In onze
studie was dit respectievelijk 53.4/100 (IKA:
35.8), 39.6/100 (IKA: 49.0), 50.0/100 (IKA:
36.0), 54.2/100 (IKA: 35.5) en 66.7/100
(IKA: 66.7). De subjectieve
gezondheidstoestand werd in deze studie
eveneens lager gescoord (63.3/100; SA:
16.9) ten opzichte van Abbott et al. (2004)
met een gemiddelde score van 85.3/100
(SA: 14.8) en Touboul et al. (2013) met een
gemiddelde van 77.0/100 (SA: 14.0). Tot
slot werd SOC nog niet eerder onderzocht
bij vrouwen met endometriose waardoor
vergelijking binnen dezelfde
patiéntenpopulatie niet mogelijk was. In
ander onderzoek bij adolescenten met
congenitale aandoeningen werd een
overeenkomstige SOC gerapporteerd
(Apers et al.,, 2013). Vrouwen uit onze
studie rapporteerden een gemiddelde score
van 59.5/91 (SA: 12.2) tegenover 61.4/91
(SA: 12.0) in de studie van Apers et al.
(2013). De mediane score op algemene KvL
was in onze studie 70.0/100. Dit was
vergelijikbaar met scores die gemeten
werden via de LAS bij 205
neuro-oncologische patiénten (Locke et al.,
2007). In een andere studie bij 4028
patiénten met congenitale
hartaandoeningen van dezelfde leeftijd
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werden echter wel hogere scores gevonden
(80.0/100) (Apers et al., 2016). Er bestond
tot op heden geen onderzoek dat gebruik
maakte van de LAS voor KvL bij vrouwen
met endometriose. Om deze reden kon er
geen vergelijking gemaakt worden met deze
studieresultaten.

Binnen endometrioseonderzoek werd er wel
reeds gebruik gemaakt van andere
meetinstrumenten om de KvL te meten. De
studie van Garry et al. (2000) analyseerde
in een tertiair centrum in het Verenigd
Koninkrijk preoperatief 57 patiénten met
diep infiltrerende  endometriose.  Zij
bekwamen een overeenkomstige score,
namelijk 68.9/100. Garry et al. (2000)
gebruikten hierbij de EQ-5D VAS om de
KvL te meten. Aan dit meetinstrument zijn
echter conceptuele problemen toe te
schrijven. Zo stelden Moons et al. (2006b)
dat deze schaal enkel de
gezondheidstoestand meet, hetgeen op
conceptueel vlak niet gelijk gesteld kan
worden aan KvL. Een andere studie in de
Verenigde Staten onderzocht KvL bij 107
vrouwen met diepe dyspareunie,
veroorzaakt door endometriose (Yeung et
al., 2016). Zij rapporteerden een mediane
algemene KvL van slechts 50, gemeten met
een VAS. Deze studie vond eveneens
plaats in een tertiair centrum, maar verder
was er weinig gekend over de
patiéntenkarakteristieken, zoals de
gemiddelde leeftijd (Yeung et al., 2016).
Hierdoor was het moeilijk te bepalen welke
factoren dit verschil in gerapporteerde KvL
konden verklaren.

Limitaties van de studie

De graad van endometriose was slechts
van 37 vrouwen gekend (57.8%). Hiervan
werd er bij 73.0% een rAFS Illl en IV
vastgesteld. Vrouwen met rAFS | en Il
waren dus ondervertegenwoordigd in de
analyses. Verder kon het zijn dat de
verdeling van de graad van endometriose
binnen deze studie niet representatief was
voor de algemene populatie. In andere
studies werden er namelijk grote verschillen



in deze verdeling gevonden. Zo
rapporteerde het onderzoek van Tomassetti
et al. (2013) in het LUFC een gelijkaardige
verdeling. Zij includeerden 233 vrouwen met
endometriose, waarvan 32.2% met rAFS |
en Il en 67.8% met rAFS Ill en IV.
Hiertegenover rapporteerde het onderzoek
van Meuleman et al. (2009b), dat in
hetzelfde centrum plaatsvond, een
tegenstrijdige verdeling. Van de 104
geincludeerde vrouwen, hadden er 63.0%
rAFS | en Il en 37.0% rAFS Ill en IV. Deze
resultaten werden ondersteund door de
Vlaamse studie van Pauwels et al. (2001).
Aan dit onderzoek namen 42 vrouwen deel,
waarvan 66.7% met rAFS | en Il, tegenover
33.3% met rAFS Il en IV. Binnen deze
studies, die allen plaatsvonden in tertiaire
centra, werd er aldus een groot verschil in
voorkomen van graden gerapporteerd.
Verder waren er geen gegevens bekend
over de verdeling binnen de Belgische
populatie, waardoor het mogelijk was dat de
steekproef van deze  studie niet
representatief was voor de algemene
populatie. Dit kon de generaliseerbaarheid
van de onderzoeksresultaten beinvioeden.
Verder vonden er geen vergelijkende
analyses met andere pati€ntenpopulaties
plaats. Er kon dus niet nagegaan worden in
welke mate de scores van de vrouwen
beinvioed werden door de aanwezigheid
van endometriose. Ten slotte werd er
gevraagd naar de pijnsymptomen van de
voorbije 6 maanden en vroeger, wat
mogelijks kon leiden tot de aanwezigheid
van ‘recall bias’ (Last et al., 2001).

Sterktes van de studie

Voor de dataverzameling werd er gebruik
gemaakt van vragenlijsten die zowel valide
als betrouwbaar waren en reeds vaak in
voorgaand onderzoek gebruikt werden.
Verder werd de algemene KvL binnen
endometrioseonderzoek voor het eerst
gemeten aan de hand van de LAS. Deze
schaal vormde de meest correcte manier
om de algemene KvL te meten (Moons et
al., 2006b). Vandaar werd het gebruik
hiervan aangeraden om de algemene KvL
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binnen een patiéntenpopulatie te meten
(Moons et al., 2006b).

Er werden brede inclusiecriteria gehanteerd,
waardoor  weinig vrouwen niet in
aanmerking kwamen. Mede door het
versturen van herinneringsbrieven en het
telefonisch contacteren van vrouwen die
nog niet geantwoord hadden, werd een
relatief hoge ‘response rate’ (68.8%)
bekomen. Deze ‘response rate’ bleek
overeen te komen met die van andere
vragenlijstonderzoeken binnen de
endometriosecontext. In de studie van
Jones et al. (2004) in de Verenigde Staten
reageerde 66.6% van de 66 vrouwen met
endometriose. Dancet et al. (2012)
rapporteerden eveneens een ‘response
rate’ van 65.6% bij 514 Belgische en
Nederlandse vrouwen met endometriose.
Deze ‘response rates’ voldeden aan de
aanbeveling van Barkley en Furse (1996).
Hierbij werd gesteld dat deze bij
vragenlijstonderzoek minstens 50% moest
zijn om het risico op ‘response bias’ te
beperken. Tot slot was de steekproef
voldoende groot om significante correlaties
aan te tonen. VanVoorhis en Morgan (2007)
stelden namelijk dat een studiepopulatie
van 50 personen nodig was om een
significante correlatie te berekenen. Verder
haalden zij eveneens aan dat het voor een
hiérarchische regressieanalyse
aangewezen was om 10 participanten per
variabele te includeren. Aangezien het
model uit vier variabelen bestond, voldeed
de grootte van de steekproef om
significante  resultaten te  bekomen
(VanVoorhis en Morgan, 2007).

Implicaties klinische praktijk

Deze studie concludeerde dat SOC
significant geassocieerd was met
endometriosespecifieke KvL van vrouwen
met endometriose na correctie voor graad
van endometriose en mogelijke
‘confounders’. Andere literatuur bij vrouwen
met chronische aandoeningen rapporteerde
overeenkomstige bevindingen. Zjj
concludeerden eveneens dat een sterke



SOC gerelateerd was aan een goede
psychosociale gezondheid (Motzer et al.,
2003; Sarenmalm et al., 2011). In ander
onderzoek werden hogere gemiddelde
scores omtrent SOC  gerapporteerd.
Ferguson et al. (2015) bekwamen een
gemiddelde score van 67.5/91 (SA: 10.9) bij
718 zwangere vrouwen in Australié, ten
opzichte van 59.5/91 (SA: 12.2) in onze
studie.

Het is dus aanbevolen om interventies te
implementeren binnen endometriosezorg
om de psychologische weerbaarheid van
deze vrouwen te verbeteren. Er worden in
de literatuur reeds interventies beschreven
die de SOC bij patiénten met chronische
aandoeningen significant verbeterden. Zo
beschreven Forsberg et al. (2010) een
interventie bij 41 personen met een
psychiatrische stoornis. Er vond twee keer
per week een contactmoment plaats,
waarbij er ingespeeld werd op dieet en
fysieke activiteit. Dit werd geleid door een
persoon die geen kennis had over
psychiatrische aandoeningen. Eén jaar na
de start van de interventie rapporteerden
deze patiénten een significant hogere SOC
(p=0.009). Verder had de interventiegroep
een significant hogere SOC in vergelijking
met de controlegroep (p=0.050). De studie
van Norrbrinck et al. (2006) rapporteerde
eveneens significante resultaten bij 38
patiénten met neuropathische pijnen. Er
werd tweemaal per week een
contactmoment georganiseerd gedurende

10 weken. Hierin werd informatie
meegedeeld omtrent  gedragstherapie,
relaxatietechnieken en training in

bewustwording van het lichaam. Zijj
bekwamen enkel een significant verschil in
SOC  tussen de interventie-  en
controlegroep (p-waarde niet
weergegeven).

Implicaties verder onderzoek
Om concrete vergelikingen van de
algemene KvL bij vrouwen met
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endometriose mogelijk te maken, is het
aanbevolen dat toekomstige studies gebruik
maken van de LAS voor het meten van
deze KvL. Verder is het aangeraden
volgend onderzoek over een langere
tijdsperiode te laten verlopen. Op deze
manier kan er een grotere steekproef
geincludeerd worden zodat de ‘power’ van
de studie verhoogd kan worden. Hiernaast
zou een multicentrische aanpak, waarbij
eveneens primaire en secundaire centra

geincludeerd worden, de
generaliseerbaarheid van de  studie
vergroten. Uit de uitgevoerde
literatuurstudie bleek namelijk dat huidig
onderzoek naar PRO’s binnen
endometrioseonderzoek enkel in

secundaire en tertiaire centra plaatsvond.
Door primaire centra eveneens te
includeren, kunnen er meer vrouwen met
een verschillende achtergrond bereikt
worden, zodat we een breder zicht krijgen
op de hele populatie. Verder kunnen de
preoperatieve PRO’s uit deze studie
eveneens vergeleken worden met
postoperatieve scores, aangezien operatie
gericht is op het wegnemen van de klachten
(Bedaiwy et al., 2017). Bovendien wordt er
vergelijkend onderzoek met een
controlegroep aanbevolen om te
controleren in welke mate de PRO’s
gecorreleerd zijn aan de aanwezigheid van
endometriose. Deze controlegroep kan
voortkomen uit de algemene populatie of
bestaan uit patiénten met een andere
chronische aandoening. Tot slot kan er via
kwalitatief onderzoek nagegaan worden in
welke mate vrouwen met endometriose
nood hebben aan extra begeleiding of
interventies om beter om te gaan met de
effecten van deze aandoening op hun
dagelijks leven.



Conclusie

Dit was de eerste studie die de KvL bij
vrouwen met endometriose heeft gemeten
aan de hand van de LAS. Verder werd voor
het eerst nagegaan of SOC het
psychosociaal welzijn van vrouwen met
endometriose voorspelt na correctie voor
graad van endometriose en ‘confounders’.
Klachten die een significant effect hadden
op algemene KvL, endometriosespecifieke
KvL, subjectieve gezondheidstoestand en/of
psychologische weerbaarheid waren
onderbuikpijn buiten de menstruatie, de
aanwezigheid van braken en/of
misselijkheid, nycturie, dyschezie,
metrorragie en hematurie. Er werd geen
significante correlatie gevonden tussen de
PRO’s en de graad van endometriose.
Wanneer er gecorrigeerd werd voor deze
graad en ‘confouders’, bleek SOC een
significante  voorspeller te zijn voor
endometriosespecifieke KvL, maar niet voor
algemene KvL en subjectieve
gezondheidstoestand. = Aangezien een
sterke psychologische weerbaarheid een
positieve invloed heeft op het psychosociaal
welzijn van deze vrouwen, is het van belang
dat hier binnen de endometriosezorg meer
aandacht aan besteed wordt.

Financiering

Deze studie werd gefinancierd door UZ
Leuven.

Belangenconflict
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Bijlage 1. Goedkeuring ethische commissie

Leuven, 24 juni 2016

Commissie Medische Ethiek prof. dr. Christel Meuleman

UZ KU Leuven / Onderzoek GYNAECOLOGIE-VERLOSKUNDE
U.Z. Gasthuisberg

Herestraat 49
B 3000 Leuven (Belgium)

Ons kenmerk: EudraCT-nr: Belg. Regnr:
S59257 B322201628980

Patient-reported outcomes in women with endometriosis.
DEFINITIEF GUNSTIG ADVIES
Geachte Collega,

De Commissie Medische Ethiek van UZ KU Leuven / Onderzoek heeft vermeld protocol
onderzocht en besproken op haar vergadering van 3 juni 2016.

Na inzage van de bijkomende informatie en/of aangepaste documenten met betrekking
tot dit dossier is de Commissie van oordeel dat de voorgestelde studie, zoals
beschreven in het protocol, wetenschappelijk relevant en ethisch verantwoord is. Ze
verleent dan ook een gunstig advies over deze studie.

Bij het beoordelen van dit dossier werd rekening gehouden met de documenten en
informatie gerelateerd aan deze studie, ingediend op 27 mei 2016 en 17 juni 2016.

Dit gunstig advies betreft:

Protocol:
Version 2 dated June 16, 2016

Informatie en toestemmingsformulier:
Informatie- en toestemmingsdocument interview versie 2, dd 16/06/2016 NI
Informatie- en toestemmingsdocument vragenlijsten versie 2, dd 16/06/2016 NI

De Commissie bevestigt dat ze werkt in overeenstemming met de ICH-GCP principes
(International Conference on Harmonization Guidelines on Good Clinical Practice), met
de meest recente versie van de Verklaring van Helsinki en met de van toepassing
zijnde wetten en regelgeving.

Ne Commissie hevestiat dat in aeval van helanaenconflict. de betrokken leden niet
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Een ledenlijst wordt bijgevoegd.

Aandachtspunten: (indien van toepassing)

De opdrachtgever is verantwoordelijk voor de conformiteit van de anderstalige
documenten met de Nederlandstalige documenten.

Indien er een Clinical Trial Agreement is, kan de studie in ons centrum pas aangevat
worden wanneer dit Clinical Trial Agreement goedgekeurd en ondertekend is door de
gedelegeerde bestuurder van UZ Leuven (en/of desgevallend door bevoegde
vertegenwoordiger(s) van KU Leuven R&D).

Studies met geneesmiddelen en sommige studies met "medische hulpmiddelen"” dienen
door de opdrachtgever aangemeld te worden bij het FAGG.

Studies met geneesmiddelen mogen slechts aanvangen op voorwaarde dat de minister
(FAGG) geen bezwaren heeft kenbaar gemaakt binnen de wettelijke termijnen zoals
beschreven in art.13 van de Belgische wet van 7/5/2004 inzake experimenten op de
menselijke persoon.

Voor bepaalde studies met medische hulpmiddelen gelden eveneens wettelijke
termijnen (zie KB van 17/3/2009). Voor meer informatie hieromtrent verwijzen we naar
de website van het FAGG www.fagg-afmps.be.

Onderzoek op embryo's in vitro valt onder de wet van 11 mei 2003. Voor dergelijk
onderzoek is er naast een positief advies van het Ethisch Comité ook een goedkeuring
van de Federale Commissie voor medisch en wetenschappelijk onderzoek op embryo's
in vitro noodzakelijk vooraleer dit onderzoeksproject kan doorgaan.

Gelieve ook rekening te houden met de regelgeving van het ziekenhuis betreffende
weefselbeheer en met de beschikkingen van de wet van 19 december 2008.

Dit gunstig advies van de Commissie houdt niet in dat zij de verantwoordelijkheid voor
de geplande studie op zich neemt. U blijft hiervoor dus zelf verantwoordelijk. Bovendien
dient U erover te waken dat uw mening als betrokken onderzoeker wordt weergegeven
in publicaties, rapporten voor de overheid enz., die het resultaat zijn van dit onderzoek.
U dient ongewenste voorvallen en ernstige bijwerkingen te rapporteren zoals
aangegeven door de Belgische Wet aangaande Experimenten op de menselijke
persoon van 7 mei 2004 ( Art 27 en 28) en de omzendbrief 586 van het FAGG.

Gelieve ons mee te delen indien een studie niet wordt aangevat of wanneer ze wordt
afgesloten of vroegtijdig onderbroken (met opgave van reden).

Indien de studie niet binnen het jaar beéindigd is, vereist de ICH-GCP dat een jaarlijks
vorderingsrapport aan de commissie wordt bezorgd.

Gelieve tenslotte het (vroegtijdige of geplande) stopzetten van een studie binnen de
door de wet vastgestelde termijnen mee te delen en een Clinical Study Report aan de

Commissie te bezorgen.

Met de meeste hoogachting,

2/4

cinlalbas cinines semlacisan halaal
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Ledenlijst/'Samenstelling van de Commissie op 3 juni 2016 (datum van de laatste
bespreking van het dossier):

Voorzitter prof. dr. em. lvo De Wever Surgical Oncology
Vice-voorzitter prof. dr. em. Guido Verhoeven Experimental Medicine
Secretaris dr. Sabine Graux Physician
Secretaris dr. Sonja Haesendonck Physician
Mevr. Christine Mathieu Medical Legislation
dr. José Thomas Medical Oncology
dr. Lut De Groote General Practitioner
prof. Ben Van Calster Statistics
prof. J.R. Thomas Clinical Pharmacology
prof. dr. Dominique Bullens Paediatrics
prof. dr. Gregor Verhoef Haematology
prof. dr. Jan Van Hemelrijck Anesthesiology
prof. dr. Jan de Hoon Clinical Pharmacology
prof. dr. Xavier Bossuyt Immunology
prof. dr. em. Raymond Verhaeghe Cardiology
prof. dr. em. Willem Daenen Cardiac Surgery
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Voorzitter Commissie Medische Ethiek
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Voorzitter ’
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Algemene toelichting

Wij stellen het bijzonder op prijs als u deze bundel met vragenlijsten wilt invullen.
Deelname aan dit onderzoek is vrijwillig. Alle informatie wordt strikt vertrouwelijk
behandeld. Alle vragenlijsten worden gecodeerd. Het nummer dat u ziet op de
voorpagina van deze vragenlijst wordt gebruikt om te weten of u deze vragenlijst heeft
teruggestuurd, zodat wij u geen herinnering hoeven te sturen.

Deze bundel met vragenlijsten bestaat uit 6 onderdelen:

Deel 1: 16 vragen over uw (medische) achtergrond

Deel 2: 41 vragen over uw kwaliteit van leven gelinkt aan endometriose
Deel 3: 6 vragen over uw huidige gezondheidstoestand

Deel 4: 19 vragen over seksualiteit

Deel 5: 13 vragen over uw weerbaarheid

Deel 6: 1 vraag over uw algemene kwaliteit van leven

Het invullen van deze vragenlijsten neemt ongeveer 40 minuten van uw tijd in beslag.

Als u problemen heeft met het invullen van deze enquéte of u wenst hierbij hulp,
contacteer dan a.ub. dr. Silke Apers 00 32 16 37 98 41 of mevr. Myriam
Welkenhuysen 00 32 16 34 35 44, die u met plezier zullen verder helpen.

Gelieve deze enquéte volledig in te vullen en dan in de bijgevoegde envelop terug te
sturen.

We willen u graag bedanken voor de tijd die u neemt om ons te helpen met dit belangrijk
onderzoek en we zien er ten zeerste naar uit om uw antwoorden te mogen ontvangen.
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Deel 1: Achtergrond
In dit deel vragen we u naar een paar algemene details over uzelf.

Dag Maand Jaar

1. Wat is uw geboortedatum? D [:] [:] [:] D [:] [:] [:]
2. Op welke datum vult u deze enquéte in? D [:] D [:] D [:] D D

3. In welk land woont u?

[:] Belgié [:] Nederland D Ander:

4. Wat is uw etnische achtergrond (bv. Belgisch of Turks)?

5. Wat is uw hoogste behaalde opleidingsniveau? Kies één antwoord.
D Geen middelbare school D Hogeschool
D Middelbare school D Universitaire opleiding
6. Duid aan welke endometriose-gebonden klachten u wanneer had (u mag er zoveel

aanduiden als nodig).
Nooit Voorbije 6 maanden Vroeger

6.1. vermoeid en/of een tekort aan energie D [:] [:]
6.2. onderbuikpijn buiten de menstruatie D [:] [:]

Indien u de voorbije 6 maanden onderbuikpijn buiten de menstruatie had, hoe erg
was deze pijn dan op een schaal van 0 tot 10 (10 betekent de ergst denkbare pijn)?

Nooit Voorbije 6 maanden Vroeger

6.3. pijn bij seksuele betrekkingen D [j D

Indien u de voorbije 6 maanden pijn bij seksuele betrekkingen had, hoe erg was
deze pijn dan op een schaal van O tot 10 (10 betekent de ergst denkbare pijn)?
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Nooit Voorbije 6 maanden Vroeger

6.4. onderbuikpijn tijdens de menstruatie [:] D [:]

Indien u de voorbije 6 maanden onderbuikpijn tijdens de menstruatie had, hoe erg
was deze pijn dan op een schaal van 0 tot 10 (10 betekent de ergst denkbare pijn)?

Nooit Voorbije 6 maanden Vroeger

6.5. onregelmatige bloedingen D [:] [:]
6.6. pijn tijdens het urineren D [:] [:]

Indien u de voorbije 6 maanden pijn tijdens het urineren had, hoe erg was deze pijn
dan op een schaal van 0 tot 10 (10 betekent de ergst denkbare pijn)?

Nooit Voorbije 6 maanden Vroeger

OJ J J
6.8. nachtelijk plassen O ] (]
OJ

6.9. ongewild lekken van urine [:] [:]

6.10. pijn aan de blaas [:] [:] [:]

Indien u de voorbije 6 maanden pijn aan de blaas had, hoe erg was deze pijn dan
op een schaal van 0 tot 10 (10 betekent de ergst denkbare pijn)?

6.7. bloederige urine

Nooit Voorbije 6 maanden Vroeger

6.11. pijn tijdens de ontlasting D D D
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Indien u de voorbije 6 maanden pijn tijdens de ontlasting had, hoe erg was deze
pijn dan op een schaal van 0 tot 10 (10 betekent de ergst denkbare pijn)?

Nooit Voorbije 6 maanden Vroeger

6.12. bloedverlies bij de ontlasting D [j D
6.13. constipatie of diarree [:] D [:]
6.14. opgeblazen gevoel of winderigheid D D [j
6.15. braken of misselijkheid D [:] [:]

7. Het jaar dat u voor het eerst endometriose-gebonden klachten had: D O D D

8. Het jaar dat u voor het eerst een huisarts raadpleegde over endometriose-gebonden
klachten:

ougdg

9. Het jaar dat u voor het eerst een gynaecoloog raadpleegde over endometriose-
gebonden klachten:

Dogg

10. Het jaar dat endometriose voor het eerst werd vastgesteld tijdens een operatie:

ogdg

Niet van toepassing, mijn endometriose werd tot nu toe niet vastgesteld tijdens
een operatie (ga naar vraag 12)

11. Het aantal keer dat u reeds geopereerd werd omwille van endometriose: keer

12. Hebt u op dit moment een intieme partnerrelatie?

D Ja
D Nee

Nee nu niet, maar ik had wel een intieme partnerrelatie tijdens de voorbije 6
maanden
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13. Hebt u kinderen?
[:] Nee
[:] Ja, en ik ben van miminaal 1 kind zwanger geweest en bevallen
[:] Ja, maar ik heb zelf nooit een zwangerschap voldragen
14. Hebt u ooit meer dan 12 maanden zonder succes geprobeerd om zwanger te worden?
C] Nee D Ja
15. Hebt u ooit een vruchtbaarheidsbehandeling ondergaan? D Nee E] Ja

16. Hebt u momenteel een onvervulde kinderwens? D Nee D Ja

Controleer a.u.b. of u elke vraag van dit deel hebt ingevuld voordat u naar het volgende deel
gaat.
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Deel 2: Kern Enquéte

)

{

University of Oxford National Endometriosis Society

The Endometriosis Health Profile Questionnaire (EHP 30)

© Nuffield Department of Obstetrics & Gynaecology
& Health Services Research Unit
University of Oxford

* Deze enquéte is ontwikkeld om de kwaliteit van leven op verschillende
levensdomeinen te meten bij vrouwen met endometriose.

* Gelieve alle vragen te beantwoorden.

* Er zijn geen correcte of slechte antwoorden. Gelieve steeds het antwoord aan te duiden
dat het best bij uw gevoel en ervaring aansluit.

*  We beseffen dat sommige vragen over heel persoonlijke zaken gaan maar durven
niettemin hopen dat u bereid bent om hierop een antwoord te formuleren. Eerlijke
antwoorden op deze vragen stellen ons hopelijk in staat om de hulpverlening in de
toekomst nog te verbeteren.

* De informatie en de antwoorden die u geeft zullen in alle vertrouwelijkheid worden
behandeld.

EHP-30 Version 1.1 2002 © University of Oxford
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Hoe vaak is het tijdens de laatste 6 maanden gebeurd dat u...

nooit zelden soms

vaak altijd

moest afzien van deelname aan sociaal
verkeer buitenshuis vanwege de pijn?

door de pijn ervan weerhouden werd
klusjes in en om het huis te doen?

het moeilijk vond om te staan vanwege
de pijn?

het moeilijk vond om te zitten vanwege
de pijn?

het moeilijk vond om te lopen vanwege
de pijn?

het moeilijk vond om aan lichaamsbeweging
te doen of de vrijetijdsactiviteiten te beoefenen
die u graag had willen doen?

geen ectlust had en/of door de pijn ervan
weerhouden werd te eten?

door de pijn ervan weerhouden werd goed
te slapen?

naar bed moest gaan/moest gaan liggen
omwille van de pijn?

. de dingen die u wou doen niet kon doen

vanwege de pijn?

Controleer a.u.b. of u voor elke vraag één vakje heeft gemarkeerd voordat u naar de volgende
pagina gaat.
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Hoe vaak is het tijdens de laatste 6 maanden gebeurd dat u...

nooit zelden soms vaak altijd

11. het gevoel had dat u de pijn niet aankon? [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]
12. zich in het algemeen niet goed voelde? [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]
oo i bt wordont O OO0 d

14. zich gefi d voeld d iet i
henk o svmptomen onder comste whonten? ) ) ) L) L]

15. het onmogelijk vond uw symptomen te vergeten? [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]

16. E:L fg:’s?:i?had alsof uw symptomen uw leven [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]

17. h roel had d /sy v lev
agrt) agkel::;? ad dat uw symptomen u uw leven [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]

18, zigh pedeprimeerd voelde? C)JC ) ) C) )

19. E(t:l:egg:rcslt%i ;'ocldc te gaan huilen of in tranen [ ] [ ] [ J [ ] [ ]

20. zich ellendig voelde? [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]

21. wisselende stemmingen had? [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]

22. zich slechtgehumeurd of opvliegend voelde? [ J [ ] [ J [ ] [ ]

Controleer a.u.b. of u voor elke vraag één vakje heeft gemarkeerd voordat u naar de volgende
pagina gaat.
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Hoe vaak is het tijdens de laatste 6 maanden gebeurd dat u...

vaak altijd

. zich gewelddadig of agressief voelde?

] L

24.

het onmogelijk vond mensen te vertellen hoe u
zich voelt?

) ]

25.

het gevoel had dat anderen niet begrijpen wat u
meemaakt?

26.

het gevoel had alsof anderen vinden dat u
te veel klaagt?

27

zich alleen voelde?

28.

zich gefrustreerd voelde omdat u niet altijd
de kleren van uw keuze kunt dragen?

29.

het gevoel had dat uw uiterlijk eronder 1ijdt?

30

. gebrek aan zelfvertrouwen had?

Controleer a.u.b. of u voor elke vraag één vakje heeft gemarkeerd voordat u naar de volgende
pagina gaat.
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Module A: Deze vragen gaan over uw werk.

Als u niet gewerkt hebt (beroepshalve of vrijwillig) tijdens de laatste 6 maanden,
gelieve dit dan hier aan te duiden en verder te gaan naar module B. [j

Hoe vaak is het tijdens de laatste 6 maanden gebeurd dat u...

nooit zelden soms vaak altijd

L i s werk omwille v
zliljpli?;?st nemen op uw werk omwille van [ J [ ] [ J [ ] [ ]

" e emmiicnanmpime ) () OO0 O O

3. zich ille v / Sy beschaamd
s omuile v smpomentestond. (L) () L O

4. zich schuldig voeld d rijaf
g;chestc“::rkl‘;g\oe ¢ omdat u vryjat nam [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]

5. zich bezorgd voelde omdat u zich niet in staat [ ] [ ] [ ] [ ] { ]
voelde om uw job correct uit te voeren?

Controleer a.u.b. of u voor elke vraag één vakje heeft gemarkeerd voordat u naar de volgende
pagina gaat.
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Module B: Deze vragen gaan over de relatie met uw kind(eren).

Als u geen kinderen heeft, gelieve dit dan hier aan te duiden
en verder te gaan naar module C. D

Hoe vaak is het tijdens de laatste 6 maanden gebeurd dat u...

nooit zelden soms vaak altijd

1. het moeilijk vond om op de kinderen te passen? [ ] [ ] [ J [ ] [ ]

2. ?;?pieri es;e;at was om met uw kind/kinderen [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]

Controleer a.u.b. of u voor elke vraag één vakje heeft gemarkeerd voordat u naar de volgende
pagina gaat.
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Module C: Deze vragen gaan over uw huidige kinderwens.

Als u momenteel geen actieve kinderwens hebt,
gelieve dan dit vaKje in te kleuren en verder te gaan naar deel 3. D

Hoe vaak is het tijdens de afgelopen 6 maanden gebeurd dat u....

nooit zelden soms vaak altijd

1. zich t voeld d lijkheid
sh et demensitied. (] () () (O (O3
zou kunnen krijgen?

2. zich ontoereikend voelde omdat u denkt [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]
misschien niet/niet meer in staat te zijn
om kinderen te krijgen?

3. zich depressief voelde over de mogelijkheid
dat u misschien geen kinderen (meer) [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]
zou kunnen krijgen?

4. voelde dat de mogelijkheid om misschien [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]
geen kinderen (meer) te kunnen krijgen uw
persoonlijke relatie aantastte?

Controleer a.u.b. of u elke module hebt ingevuld voordat u naar het volgende deel gaat.
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Deel 3: Uw gezondheidstoestand

Zet bij iedere hieronder vermelde groep een kruisje in één hokje achter de zin die het best uw

gezondheidstoestand van vandaag weergeeft.

Mobiliteit
Ik heb geen problemen met rondwandelen
Ik heb enige problemen met rondwandelen

Ik ben bedlegerig

Zelfzorg

Ik heb geen problemen om voor mezelf te zorgen

Ik heb enige problemen om mezelf te wassen of aan te kleden

Ik ben niet in staat mezelf te wassen of aan te kleden

Dagelijkse activiteiten (bijv. werk, studie, huishouden,
gezins- of vrijetijdsactiviteiten)

Ik heb geen problemen met mijn dagelijkse activiteiten
Ik heb enige problemen met mijn dagelijkse activiteiten

Ik ben niet in staat mijn dagelijkse activiteiten uit te voeren

Pijn/klachten
Ik heb geen pijn of andere klachten

Ik heb matige pijn of andere klachten

Ik heb zeer ernstige pijn of andere klachten

Angst/depressie

Ik ben niet angstig of depressief
Ik ben matig angstig of depressief

Ik ben erg angstig of depressief

U0 0O U0 0O U0 0O U0 O

000
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Om mensen te helpen bij het aangeven hoe goed of hoe
slecht een gezondheidstoestand is, hebben we een
meetschaal (te vergelijken met een thermometer)
gemaakt. Op de meetschaal hiernaast betekent “100”
de beste gezondheidstoestand die u zich kunt
voorstellen, en “0” de slechtste gezondheidstoestand
die u zich kunt voorstellen.

We willen u vragen op deze meetschaal aan te geven
hoe goed of hoe slecht volgens u uw eigen
gezondheidstoestand vandaag is. Trek een lijn van het
hokje hieronder naar het punt op de meetschaal dat
volgens u aangeeft hoe goed of hoe slecht uw
gezondheidstoestand vandaag is.

Uw
gezondheidstoestand

vandaag

Best
voorstelbare
gezondheidstoestand

100

0

Slechtst
voorstelbare
gezondheidstoestand
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Deel 4: Seksualiteit

INSTRUCTIE: Deze vragen gaan over uw seksuele gevoelens en seksuele reacties gedurende
de afgelopen 4 weken. Beantwoord deze vragen alstublieft zo eerlijk en duidelijk mogelijk.

Bij het beantwoorden van de vragen zijn de volgende definities van toepassing:

Seksuele activiteit: dit kan zijn strelen, voorspel, masturbatie en vaginale
geslachtsgemeenschap.

Geslachtsgemeenschap: hiermee wordt vaginale penetratie bedoeld (het binnengaan van de
penis in de vagina).

Seksuele stimulatie: hieronder worden onder meer situaties verstaan als voorspel met een
partner, zelfbevrediging (masturbatie), of fantaseren over seks.

Seksuele verlangens: hieronder wordt verstaan zin hebben in seks, in willen gaan op het
seksuele initiatief van een partner, en denken aan of fantaseren over het hebben van
seks.

1. Hoe vaak had u de afgelopen 4 weken seksuele verlangens?
o Bijna altijd of altijd

Meestal (meer dan de helft van de tijd)

Af en toe (ongeveer de helft van de tijd)

Een paar keer (minder dan de helft van de tijd)

Bijna nooit of nooit

O O O O

2. Hoe sterk vond u dat uw seksuele verlangens de afgelopen 4 weken waren?
o Zeer sterk

Sterk

Middelmatig

Zwak

Zeer zwak of niet aanwezig

O O O O

Seksuele opwinding: hieronder wordt verstaan zowel de lichamelijke als geestelijke
gevoelens van seksuele opwinding. Dit kunnen gevoelens zijn van warmte of tintelingen
in de geslachtsdelen, vochtig (''nat") zijn, of het samentrekken van spieren.

3. Hoe vaak voelde u zich de afgelopen 4 weken seksueel opgewonden ("geil") tijdens
seksuele activiteit of geslachtsgemeenschap?

Geen seksuele activiteit

Bijna altijd of altijd

Meestal (meer dan de helft van de tijd)

Af en toe (ongeveer de helft van de tijd)

Een paar keer (minder dan de helft van de tijd)

Bijna nooit of nooit

O 0 O 0O 0 O

4. Hoe sterk vond u dat uw seksuele opwinding (het "geil" zijn) was de afgelopen 4 weken
tijdens seksuele activiteit of geslachtsgemeenschap?
o Geen seksuele activiteit
o Zeer sterk
o Sterk
o Middelmatig
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o Zwak
o Zeer zwak of niet aanwezig

Hoe zeker was u er de afgelopen 4 weken van dat u seksueel opgewonden zou worden
tijdens seksuele activiteit of geslachtsgemeenschap?

o Geen seksuele activiteit

Heel zeker

Zeker

Middelmatig

Onzeker

Heel onzeker

O 0O O 0 O

Hoe vaak was u de afgelopen 4 weken tevreden over uw seksuele opwinding tijdens
seksuele activiteit of geslachtsgemeenschap?

Geen seksuele activiteit

Bijna altijd of altijd

Meestal (meer dan de helft van de tijd)

Af en toe (ongeveer de helft van de tijd)

Een paar keer (minder dan de helft van de tijd)

Bijna nooit of nooit

O 0 O O O O

Hoe vaak werd u de afgelopen 4 weken vochtig ("nat") tijdens seksuele activiteit of
geslachtsgemeenschap?

o Geen seksuele activiteit

Bijna altijd of altijd

Meestal (meer dan de helft van de tijd)

Af en toe (ongeveer de helft van de tijd)

Een paar keer (minder dan de helft van de tijd)

Bijna nooit of nooit

O O O 0 O

Hoe moeilijk was het de afgelopen 4 weken om vochtig (“nat”) te worden tijdens seksuele
activiteit of geslachtsgemeenschap?

Geen seksuele activiteit

Heel erg moeilijk of onmogelijk

Erg moeilijk

Moeilijk

Een beetje moeilijk

Niet moeilijk

O O O O 0 O

Hoe vaak bleef u de afgelopen 4 weken vochtig (“nat”) totdat de seksuele activiteit of
geslachtsgemeenschap voltooid was?

o Geen seksuele activiteit

Bijna altijd of altijd

Meestal (meer dan de helft van de tijd)

Af en toe (ongeveer de helft van de tijd)

Een paar keer (minder dan de helft van de tijd)

Bijna nooit of nooit

o O O 0 O

Hoe moeilijk was het de afgelopen 4 weken om vochtig (“nat”) te blijven totdat de
seksuele activiteit of geslachtsgemeenschap voltooid was?
o Geen seksuele activiteit
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Heel erg moeilijk of onmogelijk
Erg moeilijk

Moeilijk

Een beetje moeilijk

Niet moeilijk

O o0 O 0 O

11. Hoe vaak heeft u de afgelopen 4 weken een orgasme (klaarkomen) gehad bij seksuele
stimulatie of geslachtsgemeenschap?

Geen seksuele activiteit

Bijna altijd of altijd

Meestal (meer dan de helft van de tijd)

Af en toe (ongeveer de helft van de tijd)

Een paar keer (minder dan de helft van de tijd)

Bijna nooit of nooit

O O O OO0 OO0

12. Hoe moeilijk was het de afgelopen 4 weken voor u om een orgasme (klaarkomen) te
krijgen bij seksuele stimulatie of geslachtsgemeenschap?
o Geen seksuele activiteit

Bijzonder moeilijk of onmogelijk

Zeer moeilijk

Moeilijk

Enigszins moeilijk

Niet moeilijk

o O O O O

13. Hoe tevreden was u de afgelopen 4 weken over uw vermogen een orgasme te krijgen
tijdens seksuele activiteit of geslachtsgemeenschap?

Geen seksuele activiteit

Zeer tevreden

Redelijk tevreden

Ongeveer even tevreden als ontevreden

Tamelijk ontevreden

Zeer ontevreden

O O O OO0 O

14. Hoe tevreden was u de afgelopen 4 weken over de sterkte van de emotionele band tussen
u en uw partner tijdens seksuele activiteit?
o Geen seksuele activiteit

Zeer tevreden

Redelijk tevreden

Ongeveer even tevreden als ontevreden

Tamelijk ontevreden

Zeer ontevreden

O O O O O

15. Hoe tevreden was u de afgelopen 4 weken over uw seksuele relatie met uw partner?
o Zeer tevreden

Redelijk tevreden

Ongeveer even tevreden als ontevreden

Tamelijk ontevreden

Zeer ontevreden

o O O O

16. Hoe tevreden was u de afgelopen 4 weken met uw seksleven in het algemeen?
o Zeer tevreden
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Redelijk tevreden

Ongeveer even tevreden als ontevreden
Tamelijk ontevreden

Zeer ontevreden

o O O O

Vaginale penetratie: hiermee wordt bedoeld het binnengaan van de penis in de vagina.

17. Hoe vaak had u de afgelopen 4 weken een ongemakkelijk gevoel of pijn tijdens vaginale
penetratie?
o Niet geprobeerd om geslachtsgemeenschap te hebben

Bijna altijd of altijd

Meestal (meer dan de helft van de tijd)

Af en toe (ongeveer de helft van de tijd)

Een paar keer (minder dan de helft van de tijd)

Bijna nooit of nooit

O 0 O O O

18. Hoe vaak had u de afgelopen 4 weken een ongemakkelijk gevoel of pijn nadat de vaginale
penetratie voltooid was?
o Niet geprobeerd om geslachtsgemeenschap te hebben

Bijna altijd of altijd

Meestal (meer dan de helft van de tijd)

Af en toe (ongeveer de helft van de tijd)

Een paar keer (minder dan de helft van de tijd)

Bijna nooit of nooit

O O O O O

19. Hoe sterk zou u het ongemakkelijke gevoel of de mate van pijn noemen die u de
afgelopen 4 weken ervoer tijdens of na afloop van de vaginale penetratie?

Niet geprobeerd om geslachtsgemeenschap te hebben

Zeer sterk

Sterk

Middelmatig

Zwak

Zeer zwak of niet aanwezig

o O O O O O
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Deel 5: Weerbaarheid

Hieronder vindt u een aantal uitspraken, die betrekking hebben op verschillende aspecten van
uw leven. Gelieve bij elke uitspraak aan te geven in welke mate die op u van toepassing is
door bij elke zin een cijfer tussen 1 en 7 te omcirkelen.

1. Heb je het gevoel dat je niet echt geeft om wat er rondom je gebeurt?

Zelden of nooit 1 2 3 4 5 6 7 Heel vaak

2.1s het je wel eens overkomen dat je verrast was door het gedrag van mensen van wie je
dacht dat je ze goed kende?

Nooit 1 2 3 4 5 6 7 Zeer vaak

3.Is het je wel eens overkomen dat mensen op wie je rekende, je teleurstelden?

Nooit 1 2 3 4 5 6 7 Zeer vaak

4.Heb je tot nu toe in je leven duidelijke doelstellingen gehad?

Nooit 1 2 3 4 5 6 7 Steeds

5. Heb je het gevoel dat je onrechtvaardig behandeld wordt?

Heel vaak 1 2 3 4 S 6 7 Zelden of nooit

6. Heb je weleens het gevoel dat je je in een vreemde situatie bevindt en niet weet wat je moet
doen?

Heel vaak 1 2 3 4 5 6 7 Zelden of nooit

7. Dagdagelijkse bezigheden zijn voor mij

Een bron van 1 2 3 4 5 6 7 Een bron van
vreugde en ergernis en
voldoening verveling

8. Brengen gevoelens en gedachten je wel eens in verwarring?

Heel vaak 1 2 3 4 5 6 7 Zelden of nooit

Pagina 20 van 23



43

9. Heb je wel eens gevoelens die je liever niet zou hebben?
Heel vaak 1 2 3 4 5 6 7 Zelden of nooit

10. Vele mensen — zelfs sterke persoonlijkheden — voelen zich soms mislukkingen. Heb jij
wel eens dat gevoel gehad in het verleden?

Nooit 1 2 3 4 5 6 7 Heel vaak

11. Als ik terugkijk op gebeurtenissen in het verleden, dan heb ik over het algemeen het
gevoel

Dat ik het belang 1 2 3 4 5 6 7 Dat ik de dingen
ervan over- of zag zoals ze waren
onderschatte

12. Heb je wel eens het gevoel dat je dagelijkse bezigheden weinig zinvol zijn?

Heel vaak 1 2 3 4 5 6 7 Zelden of nooit

13. Gebeurt het wel eens dat je je gevoelens niet in de hand hebt?

Heel vaak 1 2 3 4 5 6 7 Zelden of nooit
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Deel 6: Kwaliteit van leven

Duid op onderstaande lijn met een kruisje of een horizontale lijn aan waar u zichzelf situeert
wat betreft uw globale kwaliteit van leven.
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Bijlage 3. Zoekactie naar het gebruik van PRO’s binnen endometrioseonderzoek
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Patiéntgerapporteerde uitkomsten

Naam PRO Generiek/endometriose Naam Valide Betrouwbaar Studies in endometri
specifiek meetinstrument
meetinstrument
1. Kwaliteit van leven Generiek SF-36 Ja: Jenkinson, C., Wright, | Ja: Jenkinson, C., Wright, | n=37

L., & Coulter, A. Criterion
validity and reliability of the
SF-36 in a population
sample. Quality of Life
Research, 1994;1:7-12.

L., & Coulter, A. Criterion
validity and reliability of the
SF-36 in a population
sample. Quality of Life
Research, 1994;1:7-12.

Agarwal et al., 2015
Bassi et al., 2011
Bodner et al., 1997
Caruso et al., 2015
Caruso et al., 2015
Chéne et al., 2008
Darai et al., 2010
Darai et al., 2015
Dubernard et al., 20C
Dubernard et al., 20C
Friedl et al., 2015
Friggi et al., 2012
Grandi et al., 2015
Hong et al., 2014

Liu et al., 2016

Long et al., 2010
Lovkvist et al., 2016
Mabrouk et al., 2011
Mabrouk et al., 2011
Mabrouk et al., 2012
Maiorana et al., 2012
Miller 2000

Minson et al., 2012
Montanari et al., 201
Nunes et al., 2014
Petrelluzzi et al., 200
Porto et al., 2015
Ribeiro et al., 2014
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Roman et al., 2012
Sesti et al., 2007
Silveire et al., 2014
Teixeira et al., 2017
Touboul et al., 2015
Vercellini et al., 2002
Vercellini et al., 2003
Zhao et al., 2012
Zupi et al., 2004

SF-12

Ja: Cheak-Zamora, N. C.,
Wyrwich, K. W., & McBride,
T. D. Reliability and validity
of the SF-12v2 in the
medical expenditure panel
survey. Quality  of  Life
Research, 2009;6:727-735.

Ja: Cheak-Zamora, N. C.,
Wyrwich, K. W, &
McBride, T. D. Reliability
and validity of the SF-12v2
in the medical expenditure
panel survey. Quality of
Life Research, 2009;6:727-
735.

n=5

Abbott et al., 2004
Flower et al., 2011
Fourquet et al., 2011
Garry et al., 2000
Lyons et al., 2006

EQ-5D

EQ-5D VAS

EQ-5D + EQ-5D VAS

Ja: Obradovic M, Lal A,
Liedgens H. Validity and
responsiveness of EuroQol-
5 dimension (EQ-5D) versus
Short Form-6 dimension
(SF-6D) questionnaire in
chronic pain. Health and
quality of life outcomes
2013;1:110.

Ja: Obradovic M, Lal A,
Liedgens H. Validity and
responsiveness of
EuroQol-5 dimension (EQ-
5D) versus Short Form-6
dimension (SF-6D)
questionnaire in chronic
pain. Health and quality of
life outcomes 2013;1:110.

n=10
Simoens et al., 2011

Bailly et al., 2013
English et al., 2014

Abbott et al., 2004
Daniels et al., 2009
Garry et al., 2000
Kent et al., 2016
Lyons et al., 2006
Roman 2010
Touboul et al., 2013

WHOQOL-BREF

Ja: Whoqol Group.
Development of the World
Health Organization
WHOQOL-BREF quality of
life

assessment. Psychological

Ja: Whoqol Group.
Development of the World
Health Organization
WHOQOL-BREF quality of
life

assessment. Psychological

n=1

Sepulcri 2009
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medicine, 1998;3:551-558.

medicine, 1998;3:551-558.

Endometriosespecifiek

GlQLl

Ja: van Dijkum, E. J. M.,
Terwee, C. B., Oosterveld,
P., van der Meulen, J. H. P,
Gouma, D. J., & de Haes, J.
M. Validation of the
gastrointestinal quality of life
index for patients with
potentially operable
periampullary

carcinoma. British journal of
surgery, 2000;1:110-115.

Ja: Kleinman, L., Kilburg,
A., Machnicki, G., Faull, R.,
Walker, R., Prasad, R., ...
& Margolis, M. K. Using GI-
specific patient outcome
measures in renal
transplant patients:
validation of the GSRS and
GIQLI. Quality  of  life
research, 2006;7:1223-
1232.

n=1

Roman et al., 2012

EHP-30

Ja: Jones G, Kennedy S,
Barnard A, Wong J,
Jenkinson C. Development
of an endometriosis quality-
of-life instrument: The
Endometriosis Health
Profile-30. Obstet Gynecol.
2001;2:258-64.

Ja: Jones G, Kennedy S,
Barnard A, Wong J,
Jenkinson C. Development
of an endometriosis
quality-of-life  instrument:
The Endometriosis Health
Profile-30. Obstet Gynecol.
2001;2:258-64.

n=15

Ahn et al., 2009
Benbara et al., 2008
Friedl et al., 2015
Gallicchio et al., 201!
Gongalves et al., 201
Hansen et al., 2013
Hansen et al., 2014
Kent et al., 2016
Khong et al., 2010
Maiorana et al., 2012
Meuleman et al., 201
Morotti et al., 2014
Vercellini et al., 2013
Wayne et al., 2008
Wickstrom et al., 201

EHP-5

Ja: Jones, G., Jenkinson,
C., & Kennedy, S.
Development of the short
form endometriosis health
profile questionnaire: the

Ja: Jones, G., Jenkinson,
C., & Kennedy, S.
Development of the short
form endometriosis health
profile questionnaire: the

n=6

Bailly et al., 2013
Choi en Jun 2005
De la Hera-Lazaro
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EHP-5. Quality  of  Life
Research, 2004;3:695-704.

EHP-5. Quality — of Life
Research, 2004;3:695-704.

al., 2016

Fourquet et al., 2011
Zhang en Zhang 201
Zhang et al., 2016

2. Pijnsymptomen

Generiek

VAS

Ja: Price, D. D., McGrath, P.
A., Rafii, A., & Buckingham,
B. The validation of visual
analogue scales as ratio
scale measures for chronic
and experimental
pain. Pain, 1983;1:45-56.

Ja: Sim, J., & Waterfield, J.
Validity,  reliability and
responsiveness in  the
assessment of pain.
Physiotherapy Theory and
Practice, 1997;1:23-37.

n=34

Abbott et al., 2004
Agarwal et al., 2015
Bailly et al., 2013
Bayoglu et al., 2011
Caruso et al., 2015
Caruso et al., 2015
Chéne et al., 2008
Daniels et al., 2009
De la Hera-Lazaro
al., 2016

English et al., 2014
Flower et al., 2011
Friggi et al., 2012
Gallicchio et al., 201¢
Gongalves et al., 201
Grandi et al., 2015
Hong et al., 2014
Kent et al., 2016

Liu et al., 2016

Long et al., 2010
Lyons et al., 2006
Mabrouk et al., 2011
Mabrouk et al., 2012
Meuleman et al., 201
Miller 2000

Minson et al., 2012
Montanari et al., 201:
Morotti et al., 2014
Petrelluzzi et al., 200
Rostami et al., 2015
Sesti et al., 2007
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Teixeira et al., 2017
Vercellini et al., 2002
Vercellini et al., 2003
Zupi et al., 2004

Lemaire scale

Geen referentie gevonden

Geen referentie gevonden

N=1

Choi en Jun 2005

LAS

Geen referentie gevonden

Ja: Reuvill, S. I., Robinson,
J. O., Rosen, M., & Hogg,
M. I. J. The reliability of a
linear analogue for
evaluating

pain. Anaesthesia
1976;9:1191-1198.

N=5

Muzii et al., 1997
Muzii et al., 2000
Vercellini et al., 1993
Vercellini et al., 1994
Vercellini et al., 1996

Verbal rating scale

Ja: Phan, N. Q., Blome, C,,
Fritz, F., Gerss, J., Reich,
A., Ebata, T., ... & Stander,
S. Assessment of pruritus
intensity: prospective study
on validity and reliability of
the visual analogue scale,
numerical rating scale and
verbal rating scale in 471
patients with chronic
pruritus. Acta dermato-
venereologica, 2012;5:502-
507.

Ja: Phan, N. Q., Blome, C.,
Fritz, F., Gerss, J., Reich,
A., Ebata, T., ... & Stander,
S. Assessment of pruritus
intensity: prospective study
on validity and reliability of
the visual analogue scale,
numerical rating scale and
verbal rating scale in 471
patients with chronic
pruritus. Acta dermato-
venereologica, 2012;5:502-
507.

n=3

Vercellini et al., 1996
Vercellini et al., 1993
Vercellini et al., 1994

Endometriosespecifiek

Endometriosis
symptom severity
score/scale

Nee: Bourdel, N., Alves, J.,
Pickering, G., Ramilo, I,

Roman, H., & Canis, M.
Systematic review of
endometriosis pain
assessment: how to choose
a scale?. Human
reproduction update,

2015;1:136-152.

Nee: Bourdel, N., Alves, J.,
Pickering, G., Ramilo, I,
Roman, H., & Canis, M.
Systematic  review  of
endometriosis pain
assessment: how to
choose a scale?. Human
reproduction update,
2015;1:136-152.

n=2

Miller 2000
Wayne et al., 2008
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TESP

Geen referentie gevonden

Geen referentie gevonden

n=1

Bayoglu et al., 2011

3. Seksualiteit

Generiek

SEXACQ

Ja: Thirlaway, K.,
Fallowfield, L., & Cuzick, J.
The Sexual Activity
Questionnaire: a measure of
women's sexual
functioning. Quality of Life
Research, 1996;1:81-90.

Ja: Thirlaway, K.,
Fallowfield, L., & Cuzick, J.
The Sexual Activity
Questionnaire: a measure
of women's sexual
functioning. Quality of Life
Research, 1996;1:81-90.

n=4

Abbott et al., 2004
Bailly et al., 2013
Garry et al., 2000
Lyons et al., 2006

BISF-W

Ja: Taylor, J. F., Rosen, R.
C., & Leiblum, S. R. Self-
report assessment of female
sexual function:
psychometric evaluation of
the Brief Index of Sexual
Functioning for
Women. Archives of sexual
behavior, 1994;6:627-643.

Ja: Taylor, J. F., Rosen, R.
C., & Leiblum, S. R. Self-
report assessment of
female sexual function:
psychometric evaluation of
the Brief Index of Sexual
Functioning for
Women. Archives of sexual
behavior, 1994;6:627-643.

n=1

Benbara et al., 2008

FSFI

Ja: Rosen, C. Brown, J.
Heiman, S. Leiblum, C.
Meston, R. Shabsigh, D.
Ferguson, R. D'Agostino, R.
The Female Sexual
Function Index (FSFI): a
multidimensional self-report
instrument for the
assessment of female
sexual function. Journal of
Sex & Marital
Therapy, 2000;2:191-208.

Ja: Rosen, C. Brown, J.
Heiman, S. Leiblum, C.
Meston, R. Shabsigh, D.
Ferguson, R. D'Agostino,
R. The Female Sexual
Function Index (FSFI): a
multidimensional self-
report instrument for the
assessment of female
sexual function. Journal of
Sex & Marital
Therapy, 2000;2:191-208.

n=4

Caruso et al., 2015
Caruso et al., 2015
Morotti et al., 2014
Vercellini et al., 2013

FSDS

Ja: Derogatis, L. R., Rosen,
R., Leiblum, S., Burnett, A.,
& Heiman, J. The Female
Sexual Distress Scale

Ja: Derogatis, L. R,
Rosen, R., Leiblum, S.,
Burnett, A., & Heiman, J.
The Female Sexual

n=2

Caruso et al., 2015
Caruso et al., 2015
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(FSDS): Initial validation of
a standardized scale for
assessment of sexually
related personal distress in
women. Journal of Sex &
Marital

Therapy, 2002;4:317-330.

Distress Scale (FSDS):
Initial  validation of a
standardized scale for
assessment of sexually
related personal distress in
women. Journal of Sex &
Marital

Therapy, 2002;4:317-330.

SHOW-Q

Ja: Learman, L. A., Huang,
A. J., Nakagawa, S.,
Gregorich, S. E., &
Kuppermann, M.
Development and validation
of a sexual functioning
measure for use in diverse
women's health outcome
studies. American journal of
obstetrics and

gynecology, 2008;6:710-e1.

Ja: Learman, L. A., Huang,
A. J., Nakagawa, S.,
Gregorich, S. E., &
Kuppermann, M.
Development and
validation of a sexual
functioning measure for
use in diverse women's
health outcome

studies. American journal
of obstetrics and
gynecology, 2008;6:710-
el.

n=1

Montanari et al., 201.

Sabbatsberg sexual

Ja: Garratt, A. M.,

Ja: Garratt, A. M.,

n=2

rating scale Torgerson, D. J., Wyness, | Torgerson, D. J., Wyness,
J., Hall, M. H., & Reid, D. M. | J., Hall, M. H., & Reid, D. | Vercellini et al., 2002
Measuring sexual | M. Measuring  sexual | Vercellini et al., 2003
functioning in | functioning in
premenopausal premenopausal
women. BJOG: An | women. BJOG: An
International  Journal  of | International Journal of
Obstetrics & | Obstetrics &
Gynaecology, 1995;4:311- Gynaecology, 1995;4:311-
316. 316.

4. Onzekerheid Generiek MUIS-C Ja:. Mishel MH. The|Ja: Mishel MH. The | n=1

aangaande aandoening

measurement of uncertainty
in illness. Nurs Res.
1981;5:258-63.

measurement of
uncertainty in illness. Nurs
Res. 1981;5:258-63.

Choi en Jun 2005
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5. Zelfrapportage Generiek MYMOP Ja: Paterson C, Britten N. In | Nee n=1
aangaande effect van pursuit of patient-centred
de behandeling outcomes: a qualitative Flower et al., 2011
evaluation of the "Measure
Yourself Medical Outcome
Profile.” J Health Serv Res
Pol 2000;1:27-36.
6. Algemeen Generiek Rosenberg self- Ja: McMullen T, Resnick B. | Ja: McMullen T, Resnick B. | n=1
zelfvertrouwen esteem scale Self-esteem among nursing | Self-esteem among
assistants: reliability and | nursing assistants: | Choi en Jun 2005
validity of the Rosenberg | reliability and validity of the
Self-Esteem Scale. J Nurs | Rosenberg Self-Esteem
Meas. 2013;2:335-44. Scale. J Nurs Meas.
2013;2:335-44.
7. Werkgerelateerde Generiek WPAI Ja: Reilly MC, Zbrozek AS, | Ja: Reilly MC, Zbrozek AS, | n=1
effecten Dukes EM. The validity and | Dukes EM. The validity and
reproducibility of a work | reproducibility of a work | Fourquet et al., 2011
productivity and  activity | productivity and activity
impairment instrument. | impairment instrument.
Pharmacoeconomics. Pharmacoeconomics.
1993;5:353-65. 1993;5:353-65.
Work Ability Index Ja: Silva Junior SH, | Ja: Silva Junior SH, | n=1
(short form) Vasconcelos AG, Griep RH, | Vasconcelos AG, Griep
Rotenberg L. [Validity and | RH, Rotenberg L. [Validity | Hansen et al., 2013
reliability of the work ability | and reliability of the work
index (WAI) in nurses'| ability index (WAI) in
work]. Cad Saude Publica. | nurses' work]. Cad Saude
2011;6:1077-87. Publica. 2011;6:1077-87.
8. Angst en/of Generiek BDI Ja: Steer RA, Ball R, Ranieri | Ja: BDI, B. D. I. A|n=2
depressie WF, Beck AT. Further | Reliability and Validity Test
evidence for the construct | in the Malaysian Urological | Choi en Jun 2005
validity of the  Beck | Population. Med J | Sepulcri 2009
depression Inventory-Il with | Malaysia, 2001;3.
psychiatric outpatients.
Psychol Rep. 1997;2:443-6.
HAM-D Ja: Bagby, R. M., Ryder, A. | Ja: Bagby, R. M., Ryder, A. | n=1
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G., Schuller, D. R., &
Marshall, M. B. The
Hamilton Depression Rating
Scale: has the gold
standard become a lead
weight?. American Journal
of

Psychiatry, 2004;12:2163-

2177.

G., Schuller, D. R. &
Marshall, M. B. The
Hamilton Depression
Rating Scale: has the gold
standard become a lead
weight?. American Journal
of

Psychiatry, 2004;12:2163-
2177.

Sepulcri 2009

STAI Ja: Julian, L. J. Measures of | Ja: Julian, L. J. Measures | n=2
anxiety: State-Trait Anxiety | of anxiety:  State-Trait
Inventory  (STAI), Beck | Anxiety Inventory (STAI), | Sepulcri 2009
Anxiety Inventory (BAI), and | Beck Anxiety Inventory | Zhao et al., 2012
Hospital Anxiety and | (BAI), and Hospital Anxiety
Depression  Scale-Anxiety | and Depression
(HADS-A). Arthritis care & | Scale-Anxiety
research, 2011;S11:S467- (HADS-A). Arthritis care &
S472. research, 2011;S11:S467-
S472.
HAM-A Ja: Maier, W., Buller, R., | Ja: Maier, W., Buller, R., | n=1
Philipp, M., & Heuser, I. The | Philipp, M., & Heuser, |I.
Hamilton Anxiety Scale: | The Hamilton  Anxiety | Sepulcri 2009
reliability, validity and | Scale: reliability, validity
sensitivity to change in | and sensitivity to change in
anxiety and depressive | anxiety and depressive
disorders. Journal of | disorders. Journal of
affective affective
disorders, 1988;1:61-68. disorders, 1988;1:61-68.
HADS Ja: Zigmond, A. S, & |Ja: Zigmond, A. S., & |n=5
Snaith, R. P. The hospital | Snaith, R. P. The hospital
anxiety and depression | anxiety and depression | Vercellini et al., 2002
scale. Acta psSychiatrica | scale. Acta psychiatrica | Vercellini et al., 2003
scandinavica, 1983;6:361- scandinavica, 1983;6:361- | Vercellini et al., 2013
370. 370.
HADS-D Bjelland |, Dahl AA, Haug | Friedl et al., 2015

TT, Neckelmann D. The

Zhao et al., 2012
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validity of the Hospital
Anxiety and Depression
Scale. An updated

literature review. J
Psychosom Res.
2002;2:69-77.

9. Stress Generiek PSQ Ja: Levenstein, S., Prantera, | Ja: Levenstein, S., | n=3

C., Varvo, V., Scribano, M. | Prantera, C., Varvo, V.,
L., Berto, E., Luzi, C., & | Scribano, M. L., Berto, E., | Friggi et al., 2012
Andreoli, A. Development of | Luzi, C., & Andreoli, A. | Petrelluzzi et al., 200
the Perceived Stress | Development of the | Wayne et al., 2008
Questionnaire: a new tool | Perceived Stress
for psychosomatic | Questionnaire: a new tool
research. Journal of | for psychosomatic
psychosomatic research. Journal of
research, 1993;1:19-32. psychosomatic

research, 1993;1:19-32.

Gebruikte zoekstring: 150 hits (geraadpleegd op 01/03/2017)

(((((SOC13) OR (SOC-13) OR (SOC 13)) OR ((linear analog scale) OR (LAS)) OR ((EHP30) OR (EHP 30) OR (EHP-30) OR (endometriosis health profile)
OR (endometriosis health profile questionnaire)) OR ((SF36) OR (SF 36) OR (SF-36)) OR ((EQ5D) OR (EQ 5D) OR (EuroQol))) AND endometriosis) NOT
review)

Gebruikte afkortingen:
- BDI: Beck depression inventory
- BISF-W: brief index of sexual functioning for women
- EHP 30/5: endometriosis health profile
- EQ 5D: EuroQol 5D
- FSDS: female sexual distress scale
- FSFI: female sexual function index
- GIQLI: gastro intestinal quality of life index
- HADS-D: hospital anxiety and depression scale
- HAM-A: hamilton rating scale for anxiety
- HAM-D: Hamilton rating scale for depression
- MUIS-C: Mishel uncertainty in illness scale — community form
- MYMOP: measure yourself medical outcome profile
- PSQ: perceived stress questionnaire
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SEXACQ: sexual activity questionnaire

SF 36/12: short form

SHOW-Q: sexual health outcomes in women — questionnaire

STAI: state-trait anxiety inventory

TESP: total endometriosis severity program

VAS: visual analogue scale

WHOQOL-BREF: world health organization quality of life instrument
WPAI: work productivity and activity impairment survey

Referenties:

1.

2.

10.

11.

12.
13.

Abbott J, Hawe J, Hunter D, Holmes M, Finn P, Garry R. Laparoscopic excision of endometriosis: a randomized, placebo-controlled trial. Fertil
Steril. 2004 Oct;82(4):878-84.
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Bailly E, Margulies AL, Letohic A, Fraleu-Louér B, Renouvel F, Panel P. [Evolution of symptoms and quality of life of patients after surgery of
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Benbara A, Fortin A, Martin B, Palazzo L, Le Tohic A, Madelenat P, Yazbeck C. [Surgical and functional results of rectosigmoidal resection for
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Meetinstrument Patiéntenpopulatie Studie Aantal Centrum
participanten
Secundair Tertiair Ongekend
EHP-30 Niet verder gespecifieerde Gallicchio et al., 2015 148 X
endometrioseklachten Gongalves et al., 2017 40 X
Hansen et al., 2013 1361 X
Hansen et al., 2014 1361 X
Meuleman et al., 2014 203
Friedl et al., 2015 62
Maiorana et al., 2012 98 X
Endometriosegebonden Ahn et al., 2009 18 X
pijnklachten Khong et al., 2010 195 X
Vercellini et al., 2013 154 X
Wayne et al., 2008 18 X
Wickstrom et al., 2013 42 X
Rectovaginale infiltraties Kent et al., 2016 137 X
Morotti et al., 2014 25 X
Diep infiltrerende endometriose Benbara et al., 2008 50 X
VAS Niet verder gespecifieerde | Abbott et al., 2004 39 X
endometrioseklachten Bayoglu et al., 2011 40 X
Chéne et al., 2008 58 X
De la Hera-Lazaro et al.,, 46 X
2016
Flower et al., 2011 40 X
Gallicchio et al., 2015 148 X
Gongalves et al., 2017 40 X
Long et al., 2010 70 X
Meuleman et al., 2014 203 X
Petrelluzzi et al., 2008 175 X
Sesti et al., 2007 222 X
Vercellini et al., 2003 180 X
Endometriosegebonden Agarwal et al., 2015 20 X
pijnklachten Daniels et al., 2009 487 X
Friggi et al., 2012 26 X
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Grandi et al., 2015 34
Miller 2000 120
Minson et al., 2012 130
Rostami et al., 2015 1
Vercellini et al., 2002 90
Zupi et al., 2004 133
Caruso et al., 2015 102
Caruso et al., 2015 56
Colorectale infiltraties Bailly et al., 2013 41
English et al., 2014 74
Liu et al., 2016 62
Lyons et al., 2006 7
Mabrouk et al., 2012 47
Diep infiltrerende endometriose Hong et al., 2014 390
Mabrouk et al., 2011 100
Montanari et al., 2013 182
Teixeira et al., 2017 50
Rectovaginale infiltraties Kent et al., 2016 137
Morotti et al., 2014 25
EQ-5D Colorectale infiltraties English et al., 2014 74
Bailly et al., 2013 41
Lyons et al., 2006 7
Niet verder gespecifieerde | Abbott et al., 2004 39
endometriose klachten Garry et al., 2000 57
Roman 2010 20
Simoens et al., 2011 -
Endometriosegebonden Daniels et al., 2009 487
pijnklachten
Rectovaginale infiltraties Kent et al., 2016 137
Diep infiltrerende endometriose Touboul et al., 2013 159
SF-36 Niet verder gespecifieerde | Minson et al., 2012 130
endometriose klachten Petrelluzzi et al., 2008 175
Sesti et al., 2007 222
Vercellini et al., 2003 180
Chéne et al., 2008 58

Friedl et al., 2015

62
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Long et al., 2010 70 X
Lokvist et al., 2016 800
Maiorana et al., 2012 98 X
Nunes et al., 2014 510
Zhao et al., 2012 100 X
Bodner et al., 1997 237 X
Diep infiltrerende endometriose Montanari et al., 2013 182
Teixeira et al., 2017 50 X
Bassi et al., 2011 151 X
Hong et al., 2014 390 X
Mabrouk et al., 2011 106
Mabrouk et al., 2011 100
Porto et al., 2015 40 X
Ribeiro et al., 2014 40 X
Colorectale infiltraties Mabrouk et al., 2012 47 X
Darai et al., 2010 20 X
Darai et al., 2015 29 X
Dubernard et al., 2006 58 X
Dubernard et al., 2008 57 X
Liu et al., 2016 62 X
Roman et al., 2012 116 X
Silviere et al., 2014 45 X
Touboul et al., 2015 52 X
Endometriosegebonden Miller 2000 120 X
pijnklachten Vercellini et al., 2002 90 X
Zupi et al., 2004 133 X
Agarwal et al., 2015 20 X
Friggi et al., 2012 26 X
Grandi et al., 2015 34 X
Caruso et al., 2015 102 X
Caruso et al., 2015 56 X
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