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Forord

Socialstyrelsen beskriver i detta dokument det forsakringsmedicinska
beslutsstddet vid endometrios med tillhdrande kunskapsunderlag. For de
olika informationsméngderna i beslutsstodet finns kunskapsunderlaget
redovisat. Kunskapsunderlaget utgors till stora delar av beprévad erfarenhet,
men &ven till viss del av vetenskapliga studier och statistik. | dokumentet
redovisar vi ocksa en metodbeskrivning och projektorganisationen for arbetet
med beslutsstodet.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Forsakringsmedicinskt beslutsstod
vid endometrios

Symtom, prognos och behandling

Endometrios innebar att det finns celler av livmoderslemhinnetyp pa andra
stéllen &n inuti livmodern, vilket kan orsaka inflammation med smérta,
arrbildningar och sammanvéxningar. Sjukdomen ar kronisk. Omkring hélften
av de som har endometrios uppskattas ha symtomgivande sjukdom[1].

Graden av symtom varierar mellan individer, fran symtomfrihet till
aktivitetsbegransande smérta. Smartan &r ofta cykliskt varierande men kan
vara periodisk, kontinuerlig och ibland aktivitetsberoende. Smartan
korrelerar daligt till utbredningen av sjukdomen. Akuta smartskov kan paga
upp till fyra veckor och innebara behov av akut sjukvard. P& grund av
smartsensitisering, inflammation och 6kad nervinvéxt i endometrioshérdar
kan kroniskt smartsyndrom uppsta. Endometrios kan ocksa medféra trétthet,
sjukdomskaénsla, ledvérk, muskelvérk och subfebrilitet.

Behandlingen brukar vara en kombination av smartlindring och hormon-
behandling. Kirurgisk behandling kan behdvas. All behandling kan leda till
biverkningar som kan paverka funktion och aktivitet. Perioder med
suboptimal behandling kan krava tatare sjukvardskontakt.

Kirurgi kan orsaka tillfalligt kad smarta och generell sméarta kan kvarsta
aven efter att endometrioshardar avlagsnats kirurgiskt, pa grund av smart-
sensitisering. En fjardedel av de patienter som genomgar kirurgisk
behandling for endometrios behéver genomga ytterligare kirurgi pa grund av
endometrios inom fyra ar [2]. Se vidare Nationella riktlinjer for vard vid
endometrios.

Funktionsnedsattning

Graden av funktionsnedséttning beror pa symtomen, framst smartan.
Endometrios karakteriseras av olika typer av smérta. Det vanligaste ar
mensvark, smarta vid dgglossning, smartsam blas- och tarmtdmning, smarta
vid fysisk aktivitet, kronisk b&dckensmérta samt smarta vid och efter samlag.
Endometrios eller dess behandling kan ocksa leda till trétthet, bristande
energi och psykiska besvar, liksom problem med koncentration, sémn,
svettningar och vallningar.

Aktivitetsbegrdnsning

Endometrios kan innebéra att det ar svart att utfora vardagliga aktiviteter som
att ga, sta, sitta och fokusera uppmarksamheten. Sociala interaktioner kan
paverkas negativt. Behandling med opioider kan innebéra att vissa
arbetsuppgifter ar svara eller olampliga att utfora.
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Rehabiliteringsinformation

Majlighet att variera arbetsuppgifter och maéjlighet till vila pa arbetet kan
underlatta atergangen till arbete efter en sjukskrivning. Symtomen kan
variera cykliskt och periodiskt. Darfor kan det for vissa individer underlatta
att ha mojlighet att styra dver sin arbetstid samt att ha mojlighet till pauser.

Forsakringsmedicinsk information

Det finns stora skillnader i symtomatologi mellan individer, men det ar
vanligt att arbetsprestationen &r sankt vid endometrios till foljd av smarta och
lagre arbetsformaga. Flera ars fordrojning av diagnostik ar vanligt och kan
ocksa paverka arbetsformagan.

Lakare kan ibland behéva avsta fran att genomfora gynekologisk
undersokning pa grund av att detta kan utl6sa eller forvarra smarta. | sadana
fall kan senast utférda undersdkning samt aktuell funktionsnedsattning och
aktivitetsbegransning ligga till grund for lakarintyg.

Samsjuklighet med exempelvis psykisk sjukdom, annan smartproblematik,
mag-tarmsjukdom, infektioner och annan bukkirurgi &n endometrioskirurgi
kan motivera avsteg fran huvudrekommendationerna. Avancerad endo-
metrioskirurgi kan bli omfattande och motivera sjukskrivning i varierande
grad. I vissa fall kan sjukskrivning behdvas efter kejsarsnitt. Vid samtliga
ovanstaende situationer, samt vid langvarig svarbehandlad smarta till foljd av
endometrios, behover individuell bedomning goras av arbetsformagan.

Vid endometrios med kronisk smérta och pagaende multiprofessionell
smartrehabilitering kan patienten behdva avsta fran arbete helt eller delvis sa
lange som rehabilitering pagar.

Gradvis atergang i arbete kan vara lampligt nar det ar mojligt.

Vagledning om sjukskrivning vid olika
situationer

Det finns en spannvidd for hur en given sjukdom paverkar olika individers
arbetsformaga och formaga att utfora olika aktiviteter. Darfor maste
bedémningen av arbetsformagan ske individuellt utifran individens unika
forutsattningar och sysselséttning. En patient kan passa in under olika
situationer vid olika tidpunkter i sjukdomsforloppet.

* Vid symtomfri endometrios, eller endometrios med enstaka dagar med
aktivitetsbegrédnsande symtom, kravs vanligtvis ingen sjukskrivning utéver
den forsta veckan.

« Vid akut smartskov pa grund av endometrios kan arbetsformagan vara helt
nedsatt upp till fyra veckor, &ven vid fysiskt latta arbeten.

+ Vid endometrios med suboptimal behandling kan arbetsférmagan vara
nedsatt upp till sex veckor. Exempel pa sadana situationer kan vara vid
nyinséttning eller byte av behandling, vid utséttning infor planerad
graviditet, biverkningar eller otillracklig effekt av behandling. Om mgjligt
ar partiell sjukskrivning aktuell, alternativt pa heltid initialt.
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+ Vid endometrios och forsamring i samband med graviditet kan
arbetsformagan vara nedsatt pa heltid eller partiellt under hela eller delar
av graviditeten.

Efter laparoskopisk adnexkirurgi eller andra icke-avancerade
laparoskopiska ingrepp pa grund av endometrios och vid fysiskt ltta
arbeten kan arbetsférmagan vara nedsatt upp till tva veckor pa heltid.

« Efter laparoskopisk adnexkirurgi eller andra icke-avancerade
laparoskopiska ingrepp pa grund av endometrios och vid fysiskt tyngre
arbeten kan arbetsformagan vara nedsatt upp till fyra veckor pa heltid.
Efter 6ppen abdominell adnexkirurgi pa grund av endometrios kan
arbetsformagan vara nedsatt upp till sex veckor pa heltid, oberoende av
arbetsbelastning.

Efter hysterektomi och eventuell icke-radikal adnexkirurgi, pa grund av
endometrios, oavsett metod och vid fysiskt latta arbeten kan
arbetsformagan vara nedsatt upp till sex veckor pa heltid.

Efter hysterektomi och eventuell icke-radikal adnexkirurgi, pa grund av
endometrios, oavsett metod och vid fysiskt tyngre arbeten kan
arbetsformagan vara nedsatt upp till atta veckor pa heltid.

Efter hysterektomi med samtidig radikal adnexkirurgi pa grund av
endometrios kan arbetsformagan vara nedsatt upp till tre manader pa
heltid.
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Kunskapsunderlag

| detta avsnitt redovisas sammanfattat det kunskapsunderlag som
Socialstyrelsen utgatt ifran i forslaget till forsakringsmedicinskt beslutsstod
vid endometrios. Se &ven bilaga 1 Systematisk kartlaggning av vetenskapligt
underlag, bilaga 2 Statistikunderlag och bilaga 3 Metodbeskrivning.

Symtom, prognos och behandling

Kunskapsunderlaget till avsnittet Symtom, prognos och behandling utgors av
beprdvad erfarenhet genom de sakkunniga som deltagit i arbetet.
Socialstyrelsen har inte eftersokt vetenskapligt underlag for denna del.

Funktionsnedsattning och
aktivitetsbegrdnsning

Kunskapsunderlaget till avsnitten Funktionsnedsattning och
Aktivitetsbegransning utgoérs av beprdvad erfarenhet genom de sakkunniga
som deltagit i arbetet samt den systematiska kartlaggningen av vetenskapligt
underlag (bilaga 1). | kartlaggningen inkluderades nio vetenskapliga
publikationer. Fyra av dessa [3-6] ar kvalitativa studier med mellan 18 och
65 patienter. Studierna bygger pa intervjuer och fokusgrupper. Ovriga studier
har nagon form av kvantitativ ansats. Tva studier [7, 8] ar tvarsnittsstudier
som ar genomforda vid ett antal endometrioscentrum i tiotalet l&nder,
inkluderande 931 respektive 1 418 patienter. Tre studier [9-11] &r
enkatstudier med nagon typ av kvantifierande ansats.

De funktionsnedséttningar som redovisas for kvinnor med endometrios i
studierna ar bland annat

« dysmenorré

* dyspareuni

« smaérta i form av kronisk backenbottensmarta samt smérta vid urinering
eller defekation

+ somnstorningar

* aptitstorningar

* trotthet

« illamaende samt

+ tarm- och blasbesvar.

Vanliga aktivitetsbegrénsningar som redovisas for kvinnor med endometrios
i studierna ar bland annat svarigheter att

« utfora hushallsarbete

e arbeta

» delta i sociala aktiviteter
« ha sexuella relationer
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+ tahand om barn

* tréna samt utfora sport- och fritidsaktiviteter
* sitta, sta och ga samt

« utfora tradgardsarbete.

Rehabiliteringsinformation och
forsakringsmedicinsk information

Kunskapsunderlaget till avsnitten Rehabiliteringsinformation och
Forsakringsmedicinsk information utgors av beproévad erfarenhet genom de
sakkunniga som deltagit i arbetet. Socialstyrelsen har inte eftersokt
vetenskapligt underlag for dessa delar.

Vagledning om sjukskrivning vid olika
situationer

Kunskapsunderlaget till avsnittet Vagledning om sjukskrivning vid olika
situationer utgdrs av beprévad erfarenhet genom de sakkunniga som deltagit
i arbetet. Enligt Socialstyrelsens kartlaggning av vetenskapligt underlag
saknas vetenskapliga studier som belyser paverkan av sjukskrivningstid pa
atergang i arbete. For sjukskrivning efter kirurgiska ingrepp finns viss
statistik fran Nationellt kvalitetsregister for gynekologisk kirurgi (GynOp-
registret).
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Bilaga 1. Systematisk kartldggning
av vetenskapligt underlag

Inledning

Kartlaggningen i den hér rapporten redovisar det vetenskapliga underlag som
Socialstyrelsen har identifierat som relevant for forsakringsmedicinskt
beslutsstdd vid endometrios

Definitioner
Ndgra begrepp som anvénds i kartlaggningen behover forklaras:
Begrepp Definition
endometrios Féljande diagnoskoder enligt ICD-10: N80.0, N80.1, N80.2,
N80.3, N80.4, N80.5, N80.4, N80.8, N80.9

Neds&ttning av fysisk, psykisk eller intellektuell
funktionsférmdga. En funktionsnedsdttning kan uppstd il
folid av sjukdom eller annat tillstadnd eller till folid av en
medfédd eller forvérvad skada. Sddana sjukdomarr, tillsténd
eller skador kan vara av bestéende eller av évergdende
natur (termbanken 20170315).

Svarigheter som en person kan ha vid genomférandet av
akfiviteter (ICF, WHO 20171213)

funktionsnedsdattning

akfivitetsbegransning

Metod

Fr&gestdliningar och urvalskriterier
Foljande fragestallningar och urvalskriterier har styrt litteratursokning och
litteratururval.

Fragestdlining: effekt av sjukskrivning
PICOS

Frégestdlining: Viken betydelse har sjukskrivningens Idngd och grad for &tergdng till arbete
for patienter som dr sjukskrivna for diagnoserna N80.0, N80.1, N80.2, N80.3, N80.4, N80.5,
N80.6, N80.8, N80.92

Urvalskriterier Avgrdnsning
Pooulation Patienter med diagnoserna N80.0, N80.1, N80.2, N80.3,

P N80.4, N80.5, N80.6, N80.8, N80.9 av olika svarighetsgrad*
Intervention Sjukskrivning (I&éngd och grad)-

Comparison eller jdmférelse  Ingen jamforelse eller Ingen sjukskrivning/ Sjukskrivning av
alternativ léngd/ grad

Outcome eller utfall Atergdng i arbete
. . Kvantitativa studier, exklusive fallstudier med ett f&tal
Studiedesign
deltagare

Sprékavgrdnsning: danska, norska, svenska, engelska

Andra urvalskriterier . - . -
Tidsavgrdnsning: ingen
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Fragestdlining: funktionsnedsdttningar och
aktivitetsbegransningar

PICOS

Frégestdlining: Vilka funktionsnedsattningar och aktivitetsbegrdnsningar ér vanliga i
samband med diagnoserna N80.0, N80.1, N80.2, N80.3, N80.4, N80.5, N80.6, N80.8, N80.92

Vilken arbetsférmdaga/arbetsfrdnvaro/ sjukfrdnvaro ger diagnosen endometriose Hur
paverkas effektivitet/produktivitet i arbetet av endometrios?

Urvalskriterier Avgrdnsning
Patienter med diagnoserna N80.0, N80.1, N80.2, N80.3, N80.4,
Population N80.5, N80.6,

N80.8, N80.9 av olika svarighetsgrad
Intervention
Comparison eller jdmférelse

Funktfionsnedsattning, aktivitetsbegrdansning, arbetsformaga,

Outcome eller utfall .o . .
arbetsoférmaga, sjukfrdnvaro
Studiedesign

Sprékavgrdnsning: danska, norska, svenska, engelska

Andra urvalskriterier . - . -
Tidsavgrénsning: ingen

Litteratursdkning

Litteratursdkningarna utfordes i databasen PubMed 20171230 respektive
20170117. Fullstandig sokdokumentation redovisas nedan.

Fragestdlining: effekt av sjukskrivning

Databas: PubMed Databasleverantér: NLM Datum: 2016-12-30
Amne: Sjukskrivning vid endometrios(FMB)

Sokning gjord av: Natalia Berg

Pa uppdrag av: Elin Linnarsson

Séknr Termtyp *)  Soktermer Antal ref. *¥)
"Endometriosis"[Mesh] OR "Adenomyosis'[Mesh] OR
1. Mesh endometrios*[tiab] or endometrioma*[tiab] OR 24625

adenomyos*[tiab]

(Cerfification[Mesh] AND Sick Leave[Mesh]) OR
"Insurance Benefits'[Mesh] OR sickness
certificat*[tiab] or sick certificat*[tiab] or sickness
certifying[fiab] or sick cerfifying[tiab] or sick-leave
certificate*[tiab] or (certificat*[ti] sick*[ti]) or sick
leave prescription[tiab] or prescription of sick
leave[tiab] or sickness benefit*[tiab] or sickness
cerfified[tiab] OR pregnancy benefit*[fiab] OR social
benefit*[tiab] OR security benefit*[tiab] OR insurance
benefit*[fiab]
"Sick Leave"[Mesh] OR "Absenteeism'[Mesh] OR
absenteeism[tiab] OR absent*[ti] OR sick leave([tiab]
OR sick day*[tiab] OR illness day*[tialb] OR sickness
3. Mesh/FT absen*[tiab] OR disability leave([tiab] OR illness 24620
absen*[tiab] OR sick-list*[tialb] OR sicklisted[tiab] OR
days out of role[tiab] OR absence day*[tiab] OR
part-time[tiab]

2. Mesh/FT 5450

4. 20R3 29420
5 5 AND 8

’ Filters activated: Danish, Norwegian, Swedish, English
6. Mesh/FT Disability evaluation[Mesh] OR "Work Capacity 568982

Evaluation"[Mesh] OR Severity of illness index[Mesh]
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Databas: PubMed Databasleverantor: NLM Datum: 2016-12-30
Amne: Sjukskrivning vid endometrios(FMB)

Sokning gjord av: Natalia Berg

Pa uppdrag av: Elin Linnarsson

or Health Status[Mesh] OR "Workload"'[Mesh] OR
Work disability[tiab] or complete disability[tiab] or
parfial disability [fiab] or disability evaluation[tiab] or
iliness severity[tiab] OR severity of iliness[tiab] or
disease severity[fiab] or severity of disease*[fiab] or
health status[tiab] OR work capacity[tiab] OR
functional ability[tiab] OR functional disability[tiab]
OR occupational activity[tiab] OR occupational
ability[fiab] OR occupational disability[tiab] OR
occupational capacity[tiab] OR disability [ti]

"Return to Work"[Mesh] OR Vocational
Rehabilitation[Mesh] OR "Recovery of
Function"[Mesh] OR "Occupational Therapy”[Mesh]
OR return to work[tiab] OR return to work[ot] OR
returning to work[of] OR back to work[fiab] OR
returning to work([tiab] OR RTW([tiab] OR vocational
rehabilitation[tiab] OR job adjustment[tiab] OR work
adjustment[tiab] OR work rehabilitation[tiab] OR
recovery of function*[tiab] OR rehabilitation[ti] OR
employment*[ti]

60OR7

8. Filters activated: Danish, Norwegian, Swedish, English 590372

9. 1 AND 8 700

7. Mesh/FT 121422

10.

ASSIA:

*)

DE= Konftrollerade dmnesord fran ASSIA:s thesaurus

KW=Fritexttermer som sdks samtidigt i Title (Tl), Abstract (AB), Descriptor (DE), och Identifier
(ID) falten

FT = Fritextterm/er

Cochrane library:
*
)
MeSH = Medical subject headings (faststdllda dmnesord i Medline/PubMed, som &ven
anvénds i Cochrane library)
Explode = Termen soks inklusive de mer specifika fermerna som finns underordnade
This term only = Endast den termen s&ks, de mer specifika, underordnade fermerna utesluts
Qudlifier = aspekt av dmnet
FT/TI, AB, KW = Fritextterm/er — sékning i f&lten for titel, abstract, keywords
*%
)
CDSR = The Cochrane Database of Systematic Reviews
DARE = Database of Abstracts of Reviews of Effects
HTA = Health Technology Assessment Database
EED = NHS Economic Evaluation Database
Cenftral = Cochrane Central Register of Controlled Trials

Ebsco-baserna:

*)

DE = Descriptor (faststé&llt dmnesord i databasen)

FT/default falt = fritextsdkning i falten for “all authors, all subjects, all keywords, all title info
(including source title) and all abstracts”

FT/T1, AB = fritextsdkning i falten for fitel och abstract

ZX = Methodology

+ = Termen soks inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade

PubMed:
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*
)

MeSH = Medical subject headings (faststdllda &mnesord i Medline/PubMed)

Exp = Termen soks inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade

NoExp = Endast den termen sdks, de mer specifika, underordnade termerna utesluts

MAJR = MeSH Maijor Topic (termen beskriver det huvudsakliga innehdllet i artikeln)

SB = PubMeds filter for:

- systematiska dversikter (systematic[sb])

- alla MeSH-indexerade artiklar (medline[sb])

FT = Fritextterm/er

fiab= sdkning i title- och abstractfdlten

ot = Other term: dmnesord (keyword) som oftast inte finns som MeSH-term

**)

De fetmarkerade referenserna finns nedsparade
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Fragestdlining: funktionsnedsdttningar och
aktivitetsbegransningar
Databas: PubMed Databasleverantér: NLM Datum: 2017-01-27
Amne: Bedémning av arbetsféormaga vid endometrios(FMB)
Sokning gjord av: Natalia Berg
Pa uppdrag av: Elin Linnarsson

Soknr Termtyp *) = Soktermer Antal ref. **)
"Endometriosis"[Mesh] OR "Adenomyosis'[Mesh] OR
Mesh endometrios*[tiab] or endometrioma*[tialb] OR 24625

adenomyos*[tiab]

Disability evaluation[Mesh] OR "Work Capacity
Evaluation"[Mesh] OR Workload[Mesh] OR
"Employment"[Mesh] OR "Recovery of
Function"[Mesh] OR "Work"[Mesh] OR work
disability[tiab] OR work ability[tiab] OR work
capacity[tiab] OR work-related[tiab] OR work[fi] OR
employment[fiab] OR functional ability[fiab] OR
functional disability[tiab] OR occupational
activity[tiab] OR occupational ability[fiab] OR
occupational disability[tiab] OR occupational
capacity[tiab] OR unemployment[tiab] OR
employee*[fiab] OR work productivity[tiab] OR
presenteeism[fiab] OR absenteeism(tiab] OR activity
impairment(tiab] OR functional impairment[tiab] OR
productivity loss[fiab] OR loss of productivity[tialb] OR
working[tiab] OR workload[tiab] OR shift work[tiab]
OR nightshift[tiab] OR job*[tiab]

Mesh/FT 546350

1 AND 2 158

3 AND Filters activated: English, Danish, Norwegian,

Swedish 144

ASSIA:

%)

DE= Kontrollerade &mnesord frdn ASSIA:s thesaurus

KW=Fritexttermer som s&ks samtidigt i Title (Tl), Abstract (AB), Descriptor (DE), och Identifier (ID) falten
FT = Fritextterm/er

Cochrane library:

%)

MeSH = Medical subject headings (faststallda &mnesord i Medline/PubMed, som dven anvands i
Cochrane library)

Explode = Termen soks inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade

This term only = Endast den termen sdks, de mer specifika, underordnade termerna utesluts
Qualifier = aspekt av dmnet

FT/TI, AB, KW = Fritextterm/er — sékning i falten for titel, abstract, keywords

**)

CDSR = The Cochrane Database of Systematic Reviews

DARE = Database of Abstracts of Reviews of Effects

HTA = Health Technology Assessment Database

EED = NHS Economic Evaluation Database

Cenftral = Cochrane Cenfral Register of Controlled Trials

Ebsco-baserna:
%)
DE = Descriptor (faststallt &mnesord i databasen)

FT/default f&lt = fritextsdkning i falten fér “all authors, all subjects, all keywords, all title info (including
source title) and all abstracts”

FT/TI, AB = fritextsdkning i falten for titel och abstract
X = Methodology

FORSAKRINGSMEDICINSKT BESLUTSSTOD VID ENDOMETRIOS 17
SOCIALSTYRELSEN



+ = Termen soks inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade

PubMed:

%)

MeSH = Medical subject headings (faststallda &mnesord i Medline/PubMed)

Exp = Termen sdks inklusive de mer specifika termerna som finns underordnade
NoExp = Endast den termen soks, de mer specifika, underordnade termerna utesluts
MAJR = MeSH Major Topic (termen beskriver det huvudsakliga innehdllet i artikeln)
SB = PubMeds filter for:

- systematiska dversikter (systematic[sb])

- dlla MeSH-indexerade artiklar (medline[sb])

FT = Fritextterm/er

fiab= sdkning i title- och abstractfalten

ot = Other term: &mnesord (keyword) som oftast inte finns som MeSH-term

*x)

De fetmarkerade referenserna finns nedsparade

Urval

Samtliga publikationer som patraffades i litteratursékningen granskades i
sammanfattning (abstract). De som enligt sammanfattningen inte uppfyllde
urvalskriterierna sorterades bort, men dvriga bestalldes hem och granskades i
fulltext. Darefter gjordes en ny bedémning och endast de publikationer som
aven vid fulltextgranskningen visade sig innehalla rapporter fran
forskningsstudier som uppfyllde urvalskriterierna inkluderades i
kartlaggningen. Urvalet av fulltextpublikationer redovisas nedan. For
publikationer som exkluderades anges en anledning till detta.

Fragestdlining: effekt av sjukskrivning
Litteratursdokningen genererade 27 tréffar, varav samtliga sorterades bort
redan pa sammanfattningsniva. Inga studier granskades i fulltext.

Fragestdlining: funktionsnedsdttningar och
aktivitetsbegrdnsning vid endometrios

144 traffar 132 bortsorterade
- p.g.a. fel
population, fel
tfall m.m.
12 studier vl m-m

bestdllda i fulltext

2 exkluderade p&
. grund av fel utfall,
? studier 1 exkluderad pga
inkluderade fel population

Litteratursokningen genererade 144 traffar, varav 12 bestélldes och
granskades i fulltext. Tre studier [12-14] exkluderades efter granskning i
fulltext, tva pa grund av fel utfall (endast kostnader) och en pa grund av fel
population .

9 studier [3-11] inkluderades i kartlaggningen och beskrivs nedan .
Kvalitetsgranskning av studierna &r inte gjord.
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De Gradaff, A. A., et al. (2013). "The significant effect
of endometriosis on physical, mental and social

Studie wellbeing: results from an international cross-
sectional survey.”" Hum Reprod 28(10): 2677-2685
[8].
N De Graaff, A. A., et al.
Forfattare 2013

Publiceringsar
Land
Studiedesign

Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmatt

Rapporterat resultat
(urval)

10 olika lander, troligen USA och europeiska Iander, men det gar
inte att utlasa vilkka l&énder

Multicenter, internationell enkatstudie, tvarsnittsstudie

Att undersodka hur livskvalitet pdverkas av [behandlingen av]
endometrios och av de symtom som kvarstdr trots behandling

931 kvinnor med laparoskopiskt eller histologiskt diagnostiserad
endometrios. Medeldlder 36,1 ér. | medeltal 5,5 &r sedan
diagnos.

Urvalet gjordes genom aftt alla kvinnor med diagnosen som
vande sig till ett av deltagande centra p& grund av
endometriosrelaterade symtom under 2008 tillfrégades om att
delta i enkdtundersékningen. 3216 kvinnor tillfrdgades. 1450
(45%) samtyckte till att delta och 931 (29% av de ftillfrdgade)
besvarade enkdaten.

I enkdaten ingick frégor frdn tvd validerade instrument (WERF
GSWH instrument och SF-36v2). Fragor frdn WERF GSWH
anvandes for att underséka paverkan av sjukdomen pd
utbildning, arbete och socialt vélbefinnande under perioden
frén diagnos tills enk&ten besvarades. Fragor frdn detta
instrument anvandes ocksd for att underséka vid enkattillfallet
aktuella symtom som dysmenorré, dyspareuni och kronisk
bd&ckenbottensmarta.

Frégor ur SF-36v2-instrumentet anvandes for att undersdka vid
enkdattillfallet aktuell (senaste 4 veckorna) hdlsostatus och
mojliggjorde jdmférelse med en standardpopulation. SF-36v2-
instrumentet innehdller &tta olika dimensioner av hdlsorelaterad
livskvalitet. For att bestédmma p&verkan av endometrios p&
livskvalitet jamférdes de &tta dimensionerna fér kvinnor med
endometrios med motsvarande fér en standardpopulation.
Pa&verkan pd livskvalitet berdknades som skillnaden i
medelvarden mellan de bdda populationerna.

utbildning, arbete och socialt valbefinnande
symtom: dysmenorré, dyspareuni och kronisk
bdckenbottensmarta

Atta olika dimensioner av hdlsorelaterad livskvalitet:
. fysisk funktion
e  akfivitetsbegrdnsning ("role limitation”) p& grund av
fysiska problem
. kroppslig smarta
e generell hdlsa
e  vitalitet
e  social funktion
e akfivitetsbegrdnsning ("role limitation”) pd& grund av
kdanslomdassiga ("emotional”) problem
e psykisk hdlsa
Paverkan av sjukdomen pa utbildning, arbete och socialt
vélbefinnande under perioden fran den tidpunkt da kvinnan fick
diagnosen fram tills enkdten besvarades, andel av kvinnorna
som besvarat enkdten (WERF GSWH):
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Studie

De Gradaff, A. A., et al. (2013). "The significant effect
of endometriosis on physical, mental and social
wellbeing: results from an international cross-
sectional survey.”" Hum Reprod 28(10): 2677-2685

[8].

Begrdnsningar med
studien

e 51% upplevde att sjukdomen hade haft en negativ
p&verkan pd arbete

o 50% upplevde att sjukdomen hade haft negativ
p&verkan pd relationer

o 16% upplevde att sjukdomen haft negativ pdverkan pd
utbildning

o 48% hade minskat arbetstiden pd grund av sjukdomen.

Vid enkadttillfallet aktuella symtom, andel av kvinnor som
besvarat enkéten (WERF GSWH):

e dysmenorré: 57%

. dyspareuni : 47%

. kronisk b&ckenbottensmarta: 60%

Hdlsorelaterad livskvalitet (SF-36v2):
For samiliga atta dimensioner av halsorelaterad livskvalitet
mdattes livskvaliteten signifikant I&gre bland de kvinnor som hade
endometrios, jadmfort med standardpopulationen. Skillnaden var
stérst nar det gdller

e generell hdlsa

e  social funktion

e  akfivitetsbegrdnsning ("role limitation”) p& grund av

kdnslomdssiga ("emotional”) problem

Urvalet av deltagare fill studien har stort bortfall. Bland samtliga
kvinnor som tillfrdgades om aft delta var det endast 29% som
besvarade enkdaten. De som fillfrdgades var de som vande sig fill
ett av deltagande centra pd grund av endometriosrelaterade
symtom under 2008. Deltagande centra var s&édana som fradmst
tar emot svérare fall av endometrios. Sammantaget kan de som
besvarade enkaten férvantas vara ett urval av kvinnor med mer
symtom av endometriossjukdomen Gn genomsnittet.
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Fourquet, J., et al. (2010). "Patients' report on how

Studie endometriosis affects health, work, and daily life."
Fertil Steril 93(7): 2424-2428 [9].
Forfattare Fourquet, J., et al.
Publiceringsar 2010
Land Puerto Rico
Enkdatstudie till ett urval bland patienter registrerade inom
Studiedesign Endometriosis Research Programme (ERP) vid Ponce School of

Medicine, Puerto Rico.

Att undersdka pdverkan av endometriossymtom pd kvinnors
Syfte mojlighet att delta i det dagliga livet inklusive mdjligheten att
arbeta och att ha framgdng i arbetet.

107 kvinnor med kirurgiskt diagnosticerad endometrios,
medeldlder 34,5 ér.
Urvalet av kvinnor som fick enk&ten &r oklart beskrivet, men

inkluderar ett "slumpvis urval” bland ERP:s registrerade kvinnor
som fick enk&ten antingen via post eller e-post. Svarsfrekvensen

Studiepopulation

beskrivs som &g (24%, oklart av vilken grupp) och endast kvinnor

med kirurgiskt diagnosticerad endometrios inkluderades i
Metod analysen. Data fér 107 kvinnor presenteras som slutresultat.

Enkaten innehdll frégor i fre kategorier:
e demografisk information och gynekologisk profil
e symtom, diagnos och behandling
o pdverkan pd dagliga akfiviteter och arbete

e dysmenorré
e inkapaciterande ("incapacitating”) smérta (definierat
som smdrta som pdverkar dagliga aktiviteter)
kategoriserad som négon av féljande
o bdckenbottensmdarta endast under
menstruation
o (backenbotten2-)smdarta under dgglossning
o (bdckenbotteng-)smdarta hela menscykeln
. dyspareuni
. infertilitet

Paverkan av inkapaciterande smdrta pd fdljande dagliga
aktiviteter ("9-item checklist”):

e hushdlisarbete

. arbete

e  sociala akfiviteter

. sexuella relationer

Utfallsmatt

. studier

. omhdandertagande av barn
. sémn

e  fréning

o qapfit

Symtomens paverkan pa arbete uppdelat i fyra dimensioner:
. kvalitet i arbetet
o fysisk funkfionsnedséttning
e fr@nvaro (absenteeism)
o professionell utvecking ("professional growth”

Symtom, andel av kvinnor som besvarat enkéten och

Rapporterat resultat inkluderats i analysen:
(urval) e dysmenorré: 94,4 %
e inkapaciterande ("incapacitating”) smérta (se ovan):
74,3 %
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Studie

Fourquet, J., et al. (2010). "Patients’ report on how
endometriosis affects health, work, and daily life.'
Fertil Steril 93(7): 2424-2428 [9].

Begrdnsningar med
studien

e dyspareuni: 70,1 %
o infertilitet 63,6 %

Paverkan av inkapaciterande smarta pd féljonde dagliga
aktiviteter ("9-item checklist”), andel av kvinnor som besvarat
enkdten och inkluderats i analysen:

e hushdlisarbete: 79 %

e arbete: 66 %

e sociala akfiviteter: 48 %

e sexuellarelationer: 71 %)

e studier (rapporteras inte)

¢ omhdndertagande av bam: 45 % av de som hade

barn

e s6mMn: 54 %

e frédning: 56 %

o aplit: 54 %

Symtomens paverkan pd arbete andel av kvinnor som besvarat
enkdten och inkluderats i analysen:
. kvalitet i arbetet: 85 % upplevde minskad kvalitet i sitt
arbete
. fysisk funktionsnedsattning: 19 % upplevde att de
tempordrt varit oférmégna att arbeta pd grund av
symtom
e frAnvaro (absenteeism): 60 % hade varit frGnvarande
frdn arbetet, i medeltal 2,8 dagar per ménad
. professionell utveckling ("professional growth™: 40 %
upplevde att yrkeskarridren pdverkats negativt som en
direkt konsekvens av sjukdomen

Urvalet av kvinnor som fick enk&ten ar oklart beskrivet, det gar
inte att folja hur urvalet gjordes fran det att enkaten skickade ftill
analys av de 107 slutligen inkluderade kvinnorna.

Studiepopulationen dr liten och studien ar utférd i ett land med
andra férutsattningar fér kvinnor i arbetslivet &n Sverige.

Urvalet av kvinnor &r inte representativt for alla kvinnor med
endometrios utan det finns en &verrepresentation av kvinnor
med mdanga symtom. Urvalet &r ocksd snedvridet genom att
hoégutbildade kvinnor ar dverrepresenterade.

Generellt sett rorig beskrivning av metoder och resultat.
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Fourquet, J., et al. (2011). "Quantification of the
impact of endometriosis symptoms on health-

el related quality of life and work productivity." Fertil
Steril 96(1): 107-112 [10].
Forfattare Fourquet, J., et al.

Publiceringsar

Land
Studiedesign

Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmatt

Rapporterat resultat
(urval)

2011

Puerto Rico

Tvarsnittsstudie. Enkat fill ett urval bland patienter registrerade
inom Endometriosis Research Programme (ERP) vid Ponce
School of Medicine, Puerto Rico.

193 kvinnor, sannolikt med kirurgiskt diagnosticerad endometrios
(n&got otydligt i studien om endast dessa ar inkluderade i
resultaten), medeldlder 33,2 &r, bland den del av populationen
ddr &lder berdknades (beskrivs inte varfér det inte gjordes pd
alla).

Urvalet av kvinnor som fick enkaten &r oklart beskrivet, men
inkluderar ett urval bland ERP:s registrerade kvinnor som fick

enkdten antingen via post (219 kvinnor) eller e-post (259 kvinnor).

Svarsfrekvensen anges till 40% (193 kvinnor), men lite oklart ur
vilken grupp de 40% hdmtades (om 40% motsvaras av193
kvinnor borde 100 % motsvaras av 483 kvinnor, st&dmmer inte
med antalet (478) som fatt enkaten.

Enkaten innehdll frégor frén tre olika instrument (SF-12 ®, EHP-5
och WPAI).

SF-12 ®: 10 frdgor om
o fysisk respektive kdnslomdssig ("emotional”) status
under den senaste manaden
e om [fysisk respektive kanslomdssig ("emotional”) status]
pdverkat dagliga aktiviteter under den senaste
mdnaden

SF-12 ® gav ocksd tva olika "global scores”, Physical
Component Summary (PCS) och Mental Component Summary
(MCS). Dessa “scores” ar standardiserade med ett representativt
urval av den amerikanska populationen.

EHP-5: 11 frdgor om
. om och hur mycket endometriossymtom pdverkat
arbete och dagliga akfiviteter under de senaste fyra
veckorna
. om endometrios pdverkar sinnesstdmning ("mood”)
och utseendeférandring
e upplevelse av att andra inte forstér
e upplevelse av att smartan kontrollerar livet
e pdverkan av endometrios pd sexuellt liv,
omhd&ndertagande av barn, relationen med Idkaren,
effektivitet av behandlingen och moderskap
("maternity”)
WPAL: sex frdgor om bl.a. pdverkan av endometriossymtom pd
produktiviteten pd& arbetet och dagliga akfiviteter.

SF-12 ®:
Andel kvinnor som angav att de under den senaste manaden
e Astadkommit mindre &n de velat pd grund av fysiska
hdlsoproblem: 63,5% (99 av 156)
e begransatsityp av arbete eller andra akfiviteter p&
grund av sin fysiska hdlsa: 66,2 % (102 av 154)
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Fourquet, J., et al. (2011). "Quantification of the
impact of endometriosis symptoms on health-

el related quality of life and work productivity." Feril
Steril 96(1): 107-112 [10].

e Astadkommit mindre é&n de velat p& grund av
k&nslomdssig ("emotional”) hdlsa: 62,7 % (94 av 150)

e begrénsatsityp av arbete eller andra aktiviteter pd
grund av sin kanslomdassiga ("emotional”) hdlsa: 45,4
%(69 av 152)

PCS och MCS "scores” indikerade substantiell
funktfionsnedsattning ("substantial disability”).

SF-12 ®-resultaten ovan ar berdknade pd olika antal kvinnor,
oklart varfor.

EHP-5: Andel kvinnor som angav att endometriossymtom ofta
eller alltid paverkat féljiande under de senaste fyra veckorna:

e arbete: 43%

e gdngférmdéga: 41 %

e sinnesstdmning ("mood”) 67 %

och andel som

e upplever av aft smartan konfrollerar livet: 41 %

. upplever av att andra inte forstér

. upplever utseendeférandring

EHP-resultaten ovan &r berdknade pd olika antal kvinnor, oklart
varfor.
WPAL:

e 101 kvinnor rapporterade frénvaro frén arbetet under
féregdende vecka med i medeltal 7,41 timmar.

. Bland de kvinnor som rapporterade att endometrios
pdverkade produktivitet p& arbetet eller dagliga
akfiviteter angav 48 % (44 av 92) att symtomen
pdverkade produktivitet pd arbetet och 57 % (80 av
140) att symtomen pdaverkade dagliga akfiviteter.

Urvalet av kvinnor som fick enk&ten ér oklart beskrivet, det gér

inte att félja hur urvalet gjordes frén det att enkaten skickade fill

analys av de 193 slutligen inkluderade kvinnorna.
Begrdnsningar med Studiepopulationen dr liten och studien &r utférd i ett land med
studien andra férutsattningar for kvinnor i arbeftslivet an Sverige.

Generellt sett rorig beskrivning av metoder och resultat. Det gdr
infe att utlasa varfér andelar kvinnor med olika utfall berdknats
utifrdn olika antal (férre &n de193).
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Hansen, K. E., et al. (2013). "The influence of
endometriosis-related symptoms on work life and

Studie work ability: a study of Danish endometriosis
patients in employment." Eur J Obstet Gynecol
Reprod Biol 169(2): 331-339 [11].

Forfattare Hansen, K. E., et al..

Publiceringsar

Land

Studiedesign

Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmatt

Rapporterat resultat
(urval)

2013

Danmark

Kohortstudie, dér 610 kvinnor med endometrios och 751
konftrollkvinnor besvarade en enk&t

Undersdka relationen mellan endometriosrelaterade symtom
och arbetsférmaga ("work ability”) hos yrkesarbetande kvinnor
med endometrios

610 kvinnor med endometrios och 751 konfrollkvinnor. Spridning i
Alder mellan under 19 &r och éver 50 Ar.

Urval: deltagare ftill studien rekryterades genom den danska
endometriosféreningen, endometrioscentrum vid Arhus
universitetssjukhus, annonsering i ett stérre danskt fackférbunds
fidning och via Facebook. | annonseringen efterlystes deltagare
till en studie om smdarta och arbetsférmaga ("work ability”), utan
att endometrios specifikt ndmndes.

Enkaten besvarades anonymt online. Enk&aten var
specialdesignad utifrdn bl.a. Endometrios Health Profile 30 (EHP-
30) och Work Ability Index (WAIl). Enké&ten innehdll frégor om
féljande:

e demografisk information

e smdrta

. symtom

e arbetsliv

o ftillfredsstdllelse med arbetet ("work satisfaction”)

o arbetsformaga ("work ability”)

1850 kvinnor 6ppnade enkdten, 1452 besvarade den
fullstandigt. Efter exklusion av kvinnor med misst&nkt endometrios
inkluderades 610 kvinnor med diagnosticerad endometrios
(grupp E) och 751 referenskvinnor (grupp R).

Andelen med respekfive svar i de olika grupperna jdmfoérdes
med statistiska metoder for bindra respektive kontinuerliga
variabler. Statistisk analys, se studien.

Se resultat

Endometriospatienter sjukanmalde sig vid starkare smarta éan
referensgruppens kvinnor, samtidigt som de hade storre
sjukfrdnvaro b&de de senaste fyra veckorna och under det
senaste dret fére enkaten.

Kvinnor med endometrios stérdes oftare under arbetsdagen av
symtom relaterade till sjukdomen, ssom

. menssmartor

e smdrtor vid urinering och defekation

e oregelbundna blédningar och foérstoppning/ diarré
De var ocksd oftare ilamdende eller kréktes, var oftare trotta
eller orkeslosa hade oftare huvudvérk och smarta vid stéende,
sittande, g&ende och under fysisk aktivitet.

Under de senaste fyra veckorna fére enkdten upplevde fler av
endometriospatienterna &n referenspersonerna
e atft de kande sig tvungna stanna hemma ndgon dag
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Studie

Hansen, K. E., et al. (2013). "The influence of
endometriosis-related symptoms on work life and
work ability: a study of Danish endometriosis
patients in employment.” Eur J Obstet Gynecol
Reprod Biol 169(2): 331-339 [11].

Begrdnsningar med
studien

e att de k&nde skuld 6ver atft vara tvungna stanna
hemma né&gon dag

e oro dver attinte kunna skdta sitt jobb

o att de arbetat med minskad intensitet

o att deinte kunnat utféra vissa arbetsuppgifter

e attinte kunnat utféra arbetet optimalt

o att de varit for trotta for att kunna gora ett
fillfredsstallande jobb

e att de &stadkommit mindre an dnskat

e  att de kant sig stressade pd jobbet

. att de sk&mts dver symtomen pd arbetsplatsen

. att de inte kunnat delta i sociala aktiviteter p&
arbetsplatsen

Signifikant fler av endometriospatienterna an
referenspersonerna ansdg sig ha I&g arbetsfomdaga ("poor work
ability”)och signifikant farre angav sig ha den bdasta
arbetsformdagan ("excellent work ability”).

Det symtom som hade den starkaste korrelationen med I&g
arbetsféormdaga var trotthet. Darefter kom frekvent smarta.

Urvalet byggde pa frivillig anmdalan, varfér det kan ha blivit en
bias mot kvinnor med ett intresse for frdgan. | enk&ten fanns
frégor om det senaste dret, viket kan ha varit svart for kvinnorma
att minnas och rapportera korreki.
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Studie

Gilmour, J. A., et al. (2008). "The impact of
endometriosis on work and social participation.” Int
J Nurs Pract 14(6): 443-448 [3].

Forfattare
Publiceringsar

Land
Studiedesign
Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmértt

Rapporterat resultat
(urval)

Begrdnsningar med
studien

Gilmour, J. A., et al. (2008). "The impact of endometriosis on work
and social participation." Int J Nurs Pract 14(6): 443-4482013.

Nya Zeeland
Kvalitativ intervjustudie

Aft undersdka kvinnors upplevelser av att leva med
endometrios, effekten p& deras liv och deras strategier fér att
hantera sjukdomen

18 kvinnor med endometrios i &ldrar mellan 16 och 45.

Rekryteringen fill studien gjordes genom information fill en eller
flera stodgrupp(er) fér kvinnor med endometrios. Information
gavs vid méte och informationsblad delades ut, och kvinnor
uppmanades kontakta forskarna vid infresse for att delta.

Ostrukturerade intervjuer franskriberades och spelades in. Texter
|Gstes, grupperades och teman identifierades och férankrades
med stdédgruppen/stdédgrupperna.

Analys gjordes i fre feman:
1) Berdtta om symtomen ("Disclosing symtoms”)
2) Avbrutet liv ("Life interrupted”)
3) Framvdxande liv ("Emergent Life”)

Se resultat

1)  Problem med menstruationscykeln, farm—och
bldsbesvar &r mycket privata och ofta kénsliga att
prata om, samtidigt som de kan pdverka dagliga
aktiviteter. En kvinna berdttade exempelvis att hon pd&
grund av frekventa behov av toalett besdk inte kunde
&ta sig att skriva métesanteckningar pd arbetet.

Det kan vara kansligt att berdtta om specifikt kvinnliga
besvar fér manliga chefer och kollegor och kvinnor kan
ocksd avstd frén att beratta om besvdren pd grund av
oro att bli av med jobbet. Kvinnor berattar ocksd om
att inte bli frodda ndr de berdttar om sina besvar.

2)  Kvinnor beskrev att smdrta, tarm- och bldsbesvar och
trotthet hindrade dem frén att delta i sport- och sociala
aktiviteter och minskade arbeftstiden. Utbildningar,
sociala relationer och arbeten avbrdts av sjukdomen.

3) Kvinnorna beskrev att de provade olika akfiviteter och
behandlingar fér att kunna hantera sjukdomen.
Exempel var dndrad kost, tréning, massage och
akupunktur. Kvinnorna konstaterade att sjukdomen
Sppnar for livsstilsféréndringar som kan vara fill nytta for
dem hela livet. Kunskap om sjukdomen beskrevs av
kvinnorna som en viktig faktor fér att kunna hantera
den och leva med den. Stédgrupper och andra
kvinnor med sjukdomen gav viktig hjdlp fér att hantera
sjukdomen.

Svaren frdn de deltagande kvinnorna dr endast deras och de ar
infe representativa fér den vidare gruppen av kvinnor med
endometrios. Deltagarna var relativt valutbildade och val
informerade.
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Jones, G., et al. (2004). "The impact of
endometriosis upon quality of life: a qualitative

LN analysis.” J Psychosom Obstet Gynaecol 25(2): 123-
133 [4].

Forfattare Jones, G., et al.

Publiceringsar 2004

Land
Studiedesign

Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmatt
Rapporterat resultat

(urval)

Begrdnsningar med
studien

Storbritannien
Kvalitativ studie, inervjustudie

Att identifiera vilka delar av hdlsorelaterad livskvalitet (HRQoL)
som pdAverkas av endometrios, ur ett patientperspektiv. Ett annat
syfte var att identifiera frGgeomrdden fér en kommande enkat.

24 kvinnor med kirurgiskt diagnostiserad endometrios av
varierande svdarighetsgrad. Medeldlder 32,5 ér.

Urvalet av kvinnor gjordes genom att tillfrdga
endometriospatienter vid en specifik gynekologmottagning om
deltagande.

Individuella djupintervjuer utférdes med kvinnorna,
semistrukturerade. Intervjuerna spelades in och franskriberades.
Tematisk analys.

Se nedan under resultat

Smarta var en av de viktigaste faktorerna som péverkade
HRQoL negativt. N&stan alla kvinnor hade problem med att gé,
std, sitta eller att tréna, pd grund av smarta. Smdarta ledde ocksd
till ddlig aptit, trétthet och ilamdaende. Smartan péverkade
ocksd deras sociala liv och méjligheten att arbeta.

Liten kvalitativ studie, svart att avgéra om resultat ér
overférbara.
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Moradi, M., et al. (2014). "Impact of endometriosis

Studie on women's lives: a qualitative study.” BMC
Womens Health 14: 123 [5] .
Forfattare Moradi, M., et al.

Publiceringsar
Land
Studiedesign

Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmatt

Rapporterat resultat
(urval)

Begrdnsningar med
studien

2014

Australien
Kvalitativ studie, fokusgrupper

Att undersdka hur kvinnor med endometrios upplever att
sjukdomen pdaverkar deras liv och om det finns skillnader mellan
olika aldersgrupper

35 kvinnor med endometriosdiagnos sedan minst ett &r och utan
andra diagnoser, engelsktalande.

Urval: 23 kvinnor rekryterades via ett endometrioscenter vid ett
sjukhus i Canberra och 12 kvinnor frén ett "community centre”.
Avsikten med aftt rekrytera dven utanfér endometrioscentret vid
sjukhuset var att dven f& med kvinnor med lindrigare sjukdom.

Tio fokusgrupper med 3-4 deltagare bildades. Fokusgrupperna
var &ldersindelade: 16-14 A&r/ 25-34 A&r/ 35 &r och dldre.

Semistrukturerade gruppdiskussioner med hjdlp av en
intervjuguide utifrén tvé huvudfrégor:

1) vilka &r kvinnornas erfarenheter av att leva med

endomefrios

2)  hur pdverkar endometrios kvinnornas live
Diskussionerna spelades in och transkriberades. Tematisk analys i
sex faser.
Se nedan under resultat.

Vanliga symfom som kvinnorna upplevde var
e smdarta
. dyspareuni
e riklig/ oregelbunden blédning
o infertilitet
o  frotthet
e uppbldsthet
e  blds- och tarmsymtom
o somnsvarigheter pd grund av smdrta

Kvinnor i de tvé& dldre dldergrupperna upplevde en
negativaverkan pd arbetet ("employment”). Endometrios ledde
bl.a. fill frdnvaro, val av deltidsjobb och I&gre produktivitet.

Liten kvalitativ studie, svart att avgéra om resultat ar
Sverférbara.
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Studie

Nnoaham, K. E., et al. (2011). "Impact of
endometriosis on quality of life and work
productivity: a multicenter study across ten
countries." Fertil Steril 96(2): 366-373.e368 [7].

Forfattare
Publiceringsar

Land

Studiedesign

Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmatt

Rapporterat resultat
(urval)

30

Nnoaham, K. E., et al.
2011

10 lGnder:
Tvéarsnittsstudie ("cross-sectional”) vid16 sjukhus i 10 [Gnder.

Att underséka pdverkan av endometrios p& hdlsorelaterad
livskvalitet (HRQoL)och produktivitet pd arbetet.
1418 pre-menopausala kvinnor 18-45 Ar utan tidgare
endometriosdiagnos infor laparoskopi for att underséka symfom
eller for att bli steriliserade.
Mellan augusti 2008 och januari 2010 rekryterades kvinnor som
skulle genomgd laparoskopi frdn klinikerna. Veckan fore
operationen fick kvinnorna besvara en enkat med 67 frégor om

e symtom ("presenting complaints”) och deras effekt p&

HRQoL och funktionsforméga

e  medicisnk bakgrund

e  reproduktiva faktorer

e  vArdresursanvandning
Gynekologer dokumenterade laparoskopiska fynd enligt
standard och eventuell endometrios diagnostiserades visuellt.

Validerad version av livskvalitetsinsfrumentet SF36v2 anvandes
for att méta HRQoL. Work Productivity and Activity Impairment
(WPAI:GH) questionnaire anvéndes for att mata
o sjukfr@nvaro (“absenteeism™) och “presenteeism”
(ungefar: att infinna sig pd arbetet frots att man kénner
sig sjuk) hos anstdllda kvinnor med symtom
o pdverkan av symtomen pd& aktiviteter
Beddmningsperioden var 4 veckor for att inkludera alla
fluktuationer under menstruationscykeln.

Kvinnorna grupperades efter laparoskopin i tre grupper:
1. Kvinnor med endometrios
2. Symtomatiska kvinnor utan endometrios (symtomatisk
konftroligrupp)
3. Kvinnor som genomgdatt sterilisering, utan endometrios
(steriliserings-kontroligrupp)

Andelen med respektive svar i de olika grupperna jadmfordes
med statistiska metoder, se studien.

Se nedan under resultat
745 av de 1418 kvinnorna diagnostiserades med endometrios.

587 kvinnor var symtomatiska utan endometrios och 86 tillhérde
steriliseringsgruppen.

Efter kontroll for ett flertal stérfaktorer var féljande dimensioner
av HRQolL signifikant Idgre fér endometriosgruppen jamfért med
symtomatisk kontrollgrupp:
o fysisk funktion
e akfivitetsbegrdnsning pd& grund av fysiska problem
("physical role limitation”)
e akfivitetsbegrdnsning p& grund av psykiska problem
("mental role limitation”)
e kroppslig smarta
Foljande dimension av HRQolL var signifikant I&gre for
endometriosgruppen jdmfort med steriliserings-kontroligruppen:
e kroppslig smarta
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Studie

Nnoaham, K. E., et al. (2011). "Impact of
endometriosis on quality of life and work
productivity: a multicenter study across ten
countries." Fertil Steril 96(2): 366-373.e368 [7].

Begrdnsningar med
studien

Kvinnor i endometriosgruppen rapporterade storre sjukfrdnvaro
("absenteeism”) och "presenteeism” (ungefdr: att infinna sig p&
arbetet trots att man kanner sig sjuk) j@mfért med symtomatisk
kontroligrupp. Férlusten av produktivitet p& arbetet fér
kvinnorna med endometrios var 10,8 fimmar per vecka.
Sjukfrdnvaro, "presenteeism’ och produkftivitetsforlust dkade
med sjukdomens svarighetsgrad.
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Oehmke, F., et al. (2009). "Impact of endometriosis

Studie on quality of life: a pilot study.” Gynecol Endocrinol
25(11): 722-725 [6].
Forfattare Oehmke, F., et al.

Publiceringsar

Land

Studiedesign

Syfte

Studiepopulation

Metod

Utfallsmatt

Rapporterat resultat
(urval)

Begrdnsningar med
studien

2009

Tyskland
Kvalitativ studie, intervjustudie, enkdtstudie.

Att undersdka hur endometriossymtom pdverkar livskvalitet (olika
aspekter)

65 kvinnor mellan 18 och 60 &r, kopplade till en specifik klinik vid
universitetssjukhus. Samtliga var anstélida pd en stormarknad i
samma stad.

En enkat med 51 frégor togs fram med frdgor om klinisk
bakgrund, symtom av endometrios och pdverkan av symtomen
pa livskvalitet. Enk&ter distribuerades till deltagarma under
enskilda djupintervjuer. Data analyserades kvalitativt.

Se nedan under resultat

Bland de 65 kvinnorna rapporterade 22 att de led av
dysmenorré. Av dessa 22 var det 10 som begrdnsades in
formagan att utféra tradgdrdsarbete, hushdlisarbete, sport och
fritidsaktiviteter. Bland de de 10 hade é upplevt att de bromsats i
sitt yrkesarbete, 6 hade upplevt minskad effektivitet i arbetet, 5
hade upplevt social isolering och 3 hade stannat hemma frén
arbetet pd grund av dysmenorré.

24 av de 65 kvinnorna hade dyspareuni och 12 led av bdde
dysmenorré och dyspareuni.

Metod vdl kortfattat och ndgot oklart beskriven.
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Bilaga 2. Statistikunderlag

Statistik fr&n Socialstyrelsens
patientreqister

Om patientregistret
Patientregistret innehaller:

« alla avslutade vardtillfallen i sluten vard

« uppgifter om patienter som varit inlagda pa sjukhus i den geriatriska och
psykiatriska varden

« uppgifter om patienter som behandlats av lékare i den delen av den éppna
varden som inte ar primarvard

« diagnoser och atgarder for patienter som vardats i psykiatrisk tvangsvard
enligt LPT eller LRV

« akuta 6ppenvardsbesok.

Patientregistret innehaller inte:

+ uppgifter om primarvard
« uppgifter om andra yrkesgrupper én lakare

For endometrios innebar det att de tillfallen déar personer med endometrios
soker vard inom primarvarden inklusive ungdomsmottagningar,
skolhélsovard m.m. inte syns i patientregistret. | patientregistret anges
diagnoser enligt ICD-10 och &tgarder enligt KVA.

Antal vardtillfdllen och antal patienter

For 2014 identifierades 10706 vardtillfallen inom 6ppen vard och 1533
vardtillfallen inom slutenvard (totalt 12239 vardtillfallen), dar nagon av
diagnoserna N80, N80.0, N80.1, N80.2, N80.3, N80.4, N80.5, N80.6, N80.8,
N80.9 (endometrios) dr huvuddiagnos. Antalet unika patienter som stod for
dessa vardtillfallen inom Gppen respektive sluten vard ar 2014 var 6757
respektive 1280 (totalt 8037 patienter).

Ett antal vardtillfallen registrerades ocksa med endometrios som
bidiagnos, det rorde sig under 2014 om 3238 patienter i 6ppen respektive
1271 patienter i sluten vard (totalt 4509 vardtillfallen, som motsvarade 3465
unika patienter).

Flertalet av registrerade vardtillfallen och patienter finns alltsa inom
oppenvarden. Over halften av det totala antalet vardtillfallen 2014 dar
endometrios var huvuddiagnos (6591 vardtillfallen) representeras av
underdiagnosen N80.9, det vill sdga “ospecificerad endometrios”.

Antal vardtillfallen for olika huvuddiagnoser, dér
endometrios ar bidiagnos

For den vanligaste endometriosformen som var bidiagnos (N80.9) var
foljande diagnoser vanligast som huvuddiagnos i 6ppenvarden 2014:
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« R104: andra och ospecificerade smaértor i buken

* R104X: buksmartor, UNS

« Z090: kontrollundersokning efter kirurgi for andra tillstand
« NB832: andra och ospecificerade ovarialcystor

» D259: specificerad lokalisation av uterusmyom

Vardtid vid endometrios som huvuddiagnos eller
bidiagnos

Bland det totala antalet vardtillfallen 2010-2014 pa grund av endometrios
aterfinns de langsta vardtiderna for N80.0 (endometrios i uterus) som
bidiagnos, median 2 dagars vardtid och N80.2 (endometrios i aggledare) som
bidiagnos, median 1 dags vardtid.

Ser man enbart till slutenvarden aterfinns de langsta vardtiderna for N80.5
(endometrios i tarm) som huvuddiagnos, median 5 dagars vardtid, N80.4
(endometrios i septum rectovaginale och i vagina) som huvuddiagnos
respektive N80.8 (endometrios med annan specificerad eller multipel
lokalisation) som bidiagnos, median 3 dagars vardtid for bagge.

For det totala antalet vardtillfallen i slutenvard 2010-2014 var
medianvardtiden per patient med endometrios i nagon form 2 dagar.

Antal vardtillfallen per patient med
endometriosdiagnos

Antalet vardtillfallen per patient med endometriosdiagnos var median 2
vardtillfallen under 2010-2014 (sammanlagt bade sluten- och 6ppenvard).

Atgdrder som utférts pd patienter med
endometriosdiagnos

Den vanligaste vardatgarden som har utforts pa patienter med
endometriosdiagnos ar atgarden med KVA-kod AL003: vaginal
ultraljudsunderstkning av uterus, ad nexa och lilla backenet. Darefter
kommer féljande atgarder:

« LCDO0O: hysterektomi

» AHO01: laparoskopi

+ XS012: information och radgivning med patienten pa telefon
» LACO1: laparosopisk enukleation av ovarialcysta

Statistik fr&n Forsakringskassan

Statistik fran Forsakringskassan/ Midas visar for ar 2015 pa 487 sjukfall
langre &n 14 dagar, dar N80 (endometrios) var huvuddiagnos. De 487
sjukfallen var fordelade pa 437 unika individer. For ar 2016 var motsvarande
antal sjukfall 492, fordelade pa 452 unika individer. Medianlangden pa
sjukfallen var 40 dagar med start fran dag 15, bade 2015 och 2016.

Statistik fran Inera

Inera har statistik som visar sjukskrivningslangden fran den dagen ett intyg
utfardas, vilket oftast &r dag 8 (ibland tidigare och ibland senare), genom att

FORSAKRINGSMEDICINSKT BESLUTSSTOD VID ENDOMETRIOS
SOCIALSTYRELSEN



det SKL-&gda bolaget samlar in de lakarintyg som skickas elektroniskt. FOr
2015 visar Ineras statistik att 472 sjukfall intraffade med diagnosen N80
inklusive underdiagnoser. Medianlangden pa dessa sjukfall var 59 dagar med
start fran dag 8. For 2017 var motsvarande antal 1029 sjukfall med diagnosen
och medianlangden 32 dagar sjukskrivning raknat med start fran dag 8. Det
finns ett visst Overlapp mellan de sjukfall som syns i Forsékringskassans
statistik och de som syns genom Inera.

Ovrig statistik

Nationellt kvalitetsregister inom gynekologisk Kirurgi (GynOpregistret)
omfattar alla storre gynekologiska operationer samt sutur av bristning i
samband med forlossning.

Statistik fran GynOpregistret for ar 2015, 2016 respektive 2017 redovisar
225, 235 respektive 267 adnexopererade med endometrios som huvud- eller
biindikation, med i medeltal 21, 17 respektive 16 dagars sjukskrivning.
Hysterektomi- och adnexopererade med endometrios som huvud- eller
biindikation var 2015, 2016 respektive 2017 98, 106 respektive 118 personer
med i medeltal 41, 89 respektive 33 dagars sjukskrivning efter operation.
Bortfallet i rapporterade uppgifter var dock stort och uppgifter saknas for
vissa lan, bland annat saknades for 2015-2016 uppgifter fran Stockholm.
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Bilaga 3. Metodbeskrivhing

I denna bilaga redovisar Socialstyrelsen hur vi arbetat med att ta fram det
forsakringsmedicinska beslutsstodet vid endometrios.

Projektorganisation for beslutsstodet

En projektgrupp bestaende av en sakkunnig (specialist inom gynekologi) och
tva medarbetare fran Socialstyrelsen har ansvarat for urval av typfall, det vill
séga situationer dar vi ger véagledning om sjukskrivningstid. Gruppen har
ocksa tagit fram textforslag utifran diskussioner med patientforeningar,
vetenskapligt kunskapsunderlag, statistik och erfarenhet.

En multiprofessionell grupp med representanter for olika specialiteter samt
en representant for en patientférening har sedan tagit stéllning till och
modifierat projektgruppens forslag i en strukturerad process. De sakkunniga i
projektgruppen respektive den multiprofessionella gruppen finns listade
under rubriken Projektorganisation. For samtliga externa deltagare i de bada
grupperna har Socialstyrelsen gjort sedvanlig javsgranskning i forhallande
till uppdraget.

Socialstyrelsen brukar pa olika satt involvera patientforeningar i arbeten av
detta slag. | arbetet med det forsédkringsmedicinska beslutsstddet for
endometrios deltog inledningsvis representanter for bade
Endometriosforeningen och Endometriosforbundet. Under arbetets gang
lades dock Endometriosforbundet ned, vilket ledde till att endast
Endometriosforeningen fortsattningsvis deltog i processen.

Hur vi avgrénsat innehdllet i
beslutsstodet

Vilka informationsméangder som ska inga i det forsakringsmedicinska
beslutsstodet for en given diagnos ar styrt pa forhand. Exempelvis ar
funktionsnedsattning och aktivitetsbegransning viktiga informationsméangder
for lakare som ska bedoma arbetsformaga enligt lakarintyget for
sjukpenning. Utgangspunkten vid urvalet av typfall for en diagnos ar att det
ska vara situationer dar sjukskrivning vanligen behovs. Socialstyrelsens
projektgrupp har valt ut typfallen fér endometrios utifran en diskussion med
patientforetradare och utifran klinisk erfarenhet.

Hur vi tagit fram det vetenskapliga
underlaget fill beslutsstodet

FoOr vissa informationsmangder inom forsakringsmedicinskt beslutsstod
eftersoker vi vetenskapligt underlag, till exempel beskrivningar av
funktionsnedsattning, aktivitetsbegransning och rekommenderad
sjukskrivningstid for olika typfall. Vi gor systematiska litteratursokningar i
referensdatabaser och eftersoker relevanta publikationer i
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sammanfattningslistorna (listor éver abstracts). Potentiellt relevanta
publikationer bestalls och granskas i fulltext och de publikationer som
inkluderas beskrivs i tabellformat. Vi bedomer daremot inte kvalitet eller
véager samman resultat.

Nér det galler funktionsnedsattning och aktivitetsbegransning vid
endometrios eftersokte vi studier som kan belysa vilka
funktionsnedsattningar och aktivitetsbegransningar som &r vanligt
férekommande hos personer med endometrios, och for sjukskrivningstider
vid endometrios eftersokte vi studier som kan besvara fragan om
sjukskrivningstidens paverkan pa arbetsformagan. Sokstrategier, urval och
inkluderade studier redovisas i bilaga 1 Systematisk kartlaggning av
vetenskapligt underlag.

For andra informationsméangder inom forsékringsmedicinskt beslutsstod
eftersdker vi inte vetenskapligt underlag. Det galler till exempel avsnittet
symtom, prognos och behandling, som ska vara kort och allmant hallet for att
frdmst kunna anvéndas av Forsakringskassans handlaggare. Vi har bedémt
att hanvisning till vedertagna kéllor och anvandning av klinisk erfarenhet
bland de sakkunniga som deltagit i framtagningen é&r tillrackligt underlag har.
Vi eftersoker inte heller vetenskapligt underlag for avsnitten om
rehabiliteringsinformation och forsakringsmedicinsk information. Dar har vi
bedomt att en beskrivning utifran erfarenheten hos de sakkunniga som
deltagit i framtagningen av beslutsstddet ar tillrackligt underlag.

Hur vi tagit fram statistikunderlag fill
beslutsstodet

For statistik om antal vardtillfallen, antal sjukfall och sjukskrivningstider vid
endometrios har vi vant oss till Socialstyrelsens patientregister,
Forsakringskassan, Inera samt Nationellt kvalitetsregister inom gynekologisk
kirurgi (GynOp-registret). En beskrivning av statistikunderlaget finns i bilaga
2 Statistikunderlag.

Hur vi anvdnt oss av beprovad
erfarenhet som kunskapsunderlag fill
beslutsstodet

Ibland &r det vetenskapliga underlaget otillrackligt for att uttala sig om vilken
effekt en viss vardatgard far. Da ar en mojlighet att i stallet samla in
beprdvad erfarenhet av atgarden. Detta gor Socialstyrelsen pa olika sétt,
exempelvis med hjalp av en sa kallad konsensuspanel bestaende av en grupp
om minst 30 yrkesverksamma inom ett halso- och sjukvardsomrade.

Inom arbetet med forsékringsmedicinskt beslutsstdd for endometrios har vi
i stallet arbetat strukturerat med den multiprofessionella grupp som ingatt i
arbetet. De personer som ingick i gruppen fick i en webbenkét de textforslag
som projektgruppen tagit fram. I underlaget till den multiprofessionella
gruppen ingick ocksa kartlaggningen av det vetenskapliga underlaget och
statistikunderlaget. Medlemmarna i gruppen fick var och en for sig ta
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stallning till textforslagen och foresla eventuella andringar. Gruppens
medlemmar fick ocksa ta stallning till urvalet av typfall.

Gruppens olika svar, inklusive forslag till &ndringar, sammanstalldes sedan
och skickades ut till samtliga medlemmar innan gruppen traffades och
diskuterade forslagen utifran de sammanstéllda enkatsvaren. Denna process
ledde till ett antal forslag till forandringar som aterfordes till projektgruppen,
vilken sedan ansvarade for det slutliga fardigstallandet av forslagen.

Hur vi inhdmtar synpunkter pd
beslutsstodet

Socialstyrelsens forsédkringsmedicinska beslutsstdd publiceras i en
remissversion innan den slutliga versionen tillgangliggdrs och borjar gélla.
Syftet med remissfasen ar att samla in synpunkter fran olika intressenter.
Remissversionen skickas till exempelvis landsting och regioner, berdrda
professionsforeningar och patientféreningar. Det ar ocksa mojligt att lamna
synpunkter pa remissversionen via Socialstyrelsens webb. Inkomna
synpunkter vérderas och eventuella &ndringar gors i forslaget till beslutsstod.
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