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BVOORWOORD

Hoe endometriosezorg in Belgié verbeteren?

Reeds geruime tijd vragen patiéntengroepen meer aandacht voor endometriose, en er is een groeiend bewustzijn
dat deze chronische aandoening wellicht een sterk onderschat probleem is. De precieze oorzaak is niet gekend.
De symptomen kunnen heel divers zijn, en zijn vaak ook aspecifiek, waardoor de diagnose uitdagend kan zijn. Er
zZijn ook nog steeds heel wat maatschappelijke taboes rond het onderwerp, en bij zorgprofessionals is de ziekte
niet altijd goed gekend. Daarom ook is het moeilijk om precieze prevalentiecijfers naar voren te schuiven, en
weten we eigenlijk niet hoeveel personen in Belgié aan endometriose lijden. Een behandeling waarvoor bewezen
is dat ze de ziekte definitief kan genezen, bestaat momenteel helaas nog niet. Pijnmedicatie, hormonale therapie
en chirurgie hebben vooral als doel om de pijn te verminderen, en eventuele vruchtbaarheidsproblemen te
behandelen. Maar jammer genoeg is het niet altijd voorspelbaar wie baat zal hebben bij één van deze
behandelingen, en bovendien kunnen de letsels en de symptomen terugkeren.

Wie de zorg voor patiénten met endometriose wil verbeteren, staat dus voor vele uitdagingen. In april 2023 trok
het federale parlement de aandacht op deze aandoening met een resolutie, waarin onder meer aan het KCE de
vraag gesteld werd om de organisatie van de endometriosezorg in Belgié grondig te bestuderen, en voorstellen
te formuleren voor verbetering. Een vraag die niet evident is, gezien de vele onbekende factoren in de
zorgbehoeften en in wat optimale zorg voor endometriose moet inhouden.

Om op deze vraag te kunnen antwoorden, hebben we inspiratie kunnen vinden bij een aantal andere landen, die
reeds initiatief genomen hebben om de zorg voor endometriosepatiénten uit te bouwen. Verder hebben we de
literatuur bestudeerd, en bestaande bronnen met getuigenissen van patiénten geanalyseerd. We analyseerden
Belgische administratieve ziekenhuisgegevens, en verzamelden ook rechtstreeks informatie over reeds lopende
Belgische initiatieven, via een bevraging van de ziekenhuizen. Maar liefst 77 ziekenhuizen namen deel, waarvoor
hartelijk dank.

Zoals u zal lezen in dit rapport, kunnen we op basis hiervan een aantal kernprincipes defini€ren voor de organisatie
van endometriosezorg in Belgié. Vertrekkend van de best beschikbare wetenschappelijke informatie waarover het
KCE momenteel beschikt, geven we ook een eerste aanzet voor een organisatiemodel. Dit model werd ook
uitvoerig besproken met experts en stakeholders, en wij danken hen van harte voor hun bijdrage. Wij hopen dat
dit rapport de beleidsmakers de bouwstenen kan bieden voor het uitstippelen van een zorgmodel voor deze
patiéntengroep, zodat een beter perspectief geboden kan worden aan al wie aan endometriose lijdt.

Christophe JANSSENS Marijke EYSSEN Ann VAN DEN BRUEL

Adjunct Algemeen Directeur Algemeen Directeur a.i. Algemeen Directeur
(tot eind februari 2024)
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Deze studie gaat na welke endometriosezorg geboden wordt in de Belgische ziekenhuizen, welke initia-
tieven zij zelf al genomen hebben om deze zorg te organiseren en hoe patiénten die zorg ervaren. We
gingen ook na hoe in een selectie van landen de zorg voor personen met endometriose georganiseerd
is. Hiertoe werd een waaier aan methodologische benaderingen gebruikt.

Endometriose is een vaak voorkomende aandoening waarbij weefsel dat lijkt op baarmoederslijmvlies
buiten de baarmoeder aanwezig is. Aangezien het hormoon oestrogeen een belangrijke rol speelt bij
endometriose, komt de aandoening vooral voor bij vrouwen op vruchtbare leeftijd.

De meest voorkomende klachten bij endometriose zijn hevige menstruatiepijn, pijn in het bekken en ver-
minderde vruchtbaarheid. Niet alle personen met endometriose ervaren pijn of andere klachten.

Er is geen eenduidig verband tussen de omvang van de aandoening en de ernst van de symptomen.

We weten niet hoeveel inwoners van Belgié de diagnose endometriose hebben gekregen. Deze gege-
vens worden momenteel wel verzameld in de Gezondheidsenquéte van 2023 die georganiseerd wordt
door Sciensano. Ook in de internationale literatuur lopen de schattingen sterk uiteen.

Er bestaat momenteel geen behandeling die endometriose definitief kan genezen.

Behandelingen zijn gericht op het verminderen van de pijn en/of het verhogen van de vruchtbaarheid. De
eerstelijnsbehandeling omvat vaak pijnmedicatie en/of hormoonbehandeling (‘medische behandeling’).
Een tweede belangrijke pijler in de behandeling is chirurgie. De huidige medische en chirurgische behan-
delingen voor endometriose zijn bij een deel van de patiénten niet werkzaam, terwijl ze verschillende
bijwerkingen en risico's met zich kunnen meebrengen.

Getuigenissen van patiénten tonen verschillende onbeantwoorde behoeften:

o De behoefte aan meer expertise en accurate kennis over endometriose op alle zorgniveaus;
o De behoefte om gehoord te worden met empathie en respect;

o Coobrdinatie van zorg door multidisciplinaire endometrioseteams;

o Correcte informatie over alle mogelijke behandelingen en de voor- en nadelen ervan, zodat patiénten
een weloverwogen keuze kunnen maken en realistische verwachtingen hebben;

o De ontwikkeling van een zorgplan, met ondersteuning en follow-up na chirurgie.

Patiéntenverenigingen maken zich zorgen over de chirurgische expertise in Belgié.
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In de periode 2016-2020 waren er in Belgié 162 opnames per 100 000 vrouwen voor endometriose en
adenomyose (een gerelateerde aandoening). Het aantal opnames per jaar per ziekenhuis varieert sterk.
Een kwart van de ziekenhuizen registreerde gemiddeld niet meer dan dertien van dergelijke opnames
per jaar.

De beschikbare administratieve data laten niet toe een grondige evaluatie van de endometriosezorg in
Belgié uit te voeren.

Dertig Belgische ziekenhuizen geven aan dat ze zelf een endometriosekliniek hebben opgestart. De zorg
die ze aanbieden en de manier waarop ze die zorg organiseren, verschilt sterk.

Uit de internationale literatuur en voorbeelden van het buitenland leren we dat de volgende elementen
cruciaal zijn bij de organisatie van adequate endometriosezorg: 1) gepersonaliseerde zorg, 2) een multi-
disciplinaire aanpak, 3) expertisecentra met specialisten met een doorgedreven opleiding en uitgebreide
ervaring, en 4) kwaliteitsbewaking door registratie en transparante rapportage van uitkomsten.

Gezien het gebrek aan prevalentiegegevens en de vele onbekende factoren in de huidige endometriose-
zorg en, nog belangrijker, in de zorgbehoeften, moet het door ons voorgestelde organisatiemodel voor
endometriosezorg gezien worden als een opstartmodel. Drie tot vijf jaar na implementatie (en dus regi-
stratie van gegevens) moet het grondig worden geévalueerd en aangepast waar nodig (bijvoorbeeld om
knelpunten aan te pakken of de taken van de endometrioseklinieken of de expertisecentra aan te pas-
sen).
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1 INLEIDING

1.1 Wat is endometriose?

Endometriose is een vaak voorkomende chronische aandoening waarbij
er weefsel, dat lijkt op baarmoederslijmvlies (endometrium), buiten de
baarmoeder aanwezig is (Figuur 1). Endometrioseweefsel is
hormoongevoelig en kan, net zoals het baarmoederslijmvlies, tijdens de
maandstonden bloeden. Dit veroorzaakt een chronische ontstekingsreactie
die resulteert in pijn (vaak voor en tijdens de menstruatie) en verklevingen
tussen bv. buikvlies en organen. Aangezien het hormoon oestrogeen een
belangrijke rol speelt bij endometriose, komt de aandoening vooral voor bij

Figuur 1 — Endometriose
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vrouwen op vruchtbare leeftijd, vanaf hun eerste menstruatie tot aan de
menopauze, ook al kunnen symptomen ook nadien aanhouden.’

Endometriose is een zeer heterogene aandoening met letsels die op
verschillende locaties en met verschillende dieptes kunnen voorkomen.
Opperviakkige endometriose bevindt zich op het buikvlies. Letsels ter
hoogte van de eierstokken kunnen cystes vormen (endometriomen).
Sommige letsels dringen diep in de organen rondom de baarmoeder, dan
spreekt men van diepe endometriose. In zeldzamere gevallen bevinden
letsels zich ook buiten de buikholte (bv. in de longen, borstholte, op het
middenrif), in het litteken van een eerdere operatie, in de navel, of in de lies.?
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Links: Schematisch overzicht van de inwendige geslachtsorganen van de vrouw met endometrioseletsels. Rechts: Dwarsdoorsnede van de onderbuik met vaak voorkomende

locaties van endometrioseletsels.

Bronnen: Links: Nadeau et al., 2021° (gereproduceerd met toestemming); Rechts: Olive et al., 2001* (gereproduceerd met toestemming).
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1.1.1 Uiteenlopende klachten, van mild tot ernstig

Sommige personen met endometriose hebben helemaal geen symptomen
of ervaren enkel ‘gewone’ menstruatiepijn, terwijl anderen kampen met
ernstige klachten die een grote impact hebben op hun dagelijks
functioneren. De belangrijkste klachten zijn hevige menstruatiepijn, pijn
in het bekken en verminderde vruchtbaarheid. Daarnaast kan men ook
last hebben van pijnlijke geslachtsgemeenschap, pijn tijdens de stoelgang
en/of het urineren, vermoeidheid en soms ook depressie en angst." °

Vaak zijn de symptomen echter niet specifiek en zijn ze moeilijk te
onderscheiden van andere gynaecologische, maag-darm, urologische of
zelfs musculoskeletale aandoeningen?, zoals bijvoorbeeld lage rugpijn (zie
Kader 1). Dit zorgt er mee voor dat de diagnose endometriose niet steeds
eenvoudig te stellen is.

Kader 1 — Endometriose, adenomyose en chronische bekkenpijn

Bij endometriose is er weefsel dat lijkt op baarmoederslijmvlies buiten de
baarmoeder aanwezig, terwijl bij adenomyose gelijkaardig weefsel zich
binnen in de spierwand van de baarmoeder bevindt. Beide aandoeningen
komen regelmatig samen voor en kunnen ook gelijkaardige klachten
veroorzaken, maar worden als aparte klinische aandoeningen
beschouwd.®

Chronische bekkenpijn is een pijn waarvan men denkt dat die afkomstig
is van de onderbuik, en die langer dan zes maanden aanwezig is.” Het
probleem treft wereldwijd een groot aantal vrouwen.® De pijn kan
verschillende oorzaken hebben, zoals endometriose, adenomyose,
vleesbomen (myomen), ontsteking in het kleine bekken,

a Musculoskeletale aandoeningen zijn een verzamelnaam voor aandoeningen
ter hoogte van de spieren, de pezen, de ligamenten en de gewrichten.
b Een endometrioseletsel wordt als ‘diep’ gedefinieerd als ze doordringt tot

onder het oppervlak van het buikvlies. Vaak zijn deze letsels nodulair, dringen
ze aangrenzende organen binnen en verstoren ze de normale anatomie.®
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bekkenbodemdisfunctie, prikkelbare darm syndroom, musculoskeletale
aandoeningen en blaaspijnsyndroom.® 0

Vaak is het niet eenvoudig om de oorzaak van chronische bekkenpijn te
achterhalen omdat het vrouwelijke bekken meerdere organen bevat, die
gelijkaardige symptomen kunnen vertonen. Soms kampt een persoon ook
met meerdere aandoeningen die pijn ter hoogte van de onderbuik
veroorzaken.” Dikwijls raadplegen personen met chronische bekkenpijn
meerdere artsen, die soms tegenstrijdige uitleg en/of behandelingen
geven. Om tegemoet te komen aan de vaak complexe zorgvraag, heeft
men in Australié de endometrioseklinieken ook opengesteld voor vrouwen
met chronische bekkenpijn.

Hoewel het huidige rapport zich concentreert op endometriose en niet
specifiek ingaat op andere oorzaken van chronische bekkenpijn, is het
belangrik om mee te geven dat verschilende aspecten van
endometriosezorg ook van toepassing zijn op een breder spectrum van
chronische bekkenpijnaandoeningen.

1.1.2 Geen rechtlijnig verband tussen de omvang van de
aandoening en de ernst van de symptomen

Afhankelijk van het aantal letsels en de diepte van infiltratie in omliggende
organen, werden er verschillende classificatie- en stadiéringssystemen voor
endometriose ontwikkeld. Zo wordt er vaak een onderscheid gemaakt
tussen opperviakkige peritoneale (d.i. ter hoogte van het buikvlies)
endometriose, cystische ovari€le endometriose waarbij cysten
(endometriomen) in de eierstokken tot ontwikkeling komen, en diepe
endometriose, die ook wel bekend is als diep infiltrerende endometriose®.
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Belangrijk is dat er niet steeds een eenduidig verband bestaat tussen de
omvang van de aandoening en de ernst van de symptomen.'" Een
vrouw met slechts een beperkt aantal oppervlakkige letsels, kan bv. kampen
met ernstige pijn en/of onvruchtbaarheid. Anderzijds kan iemand met
verschillende diepe endometrioseletsels slechts beperkte klachten hebben.
Dit draagt bij aan de complexiteit van de ziekte.

1.1.3 Ziektelast van endometriose

Endometriose en vooral de pijn die ermee gepaard gaat, kan een negatieve
invloed hebben op verschillende aspecten van het leven, waaronder
lichamelijk functioneren, vruchtbaarheid, geestelijke gezondheid en
emotioneel welzijn, seksuele en sociale relaties, het gezinsleven, maar ook
op school (bij adolescenten) en werk.'>"S Daarnaast is er de aanzienlijke
financiéle impact voor de patiént en de samenleving, niet alleen door de
kosten van de behandeling, maar ook door o.a. (tijdelijke)
arbeidsongeschiktheid.'® 16-18

1.1.4 Oorzaak endometriose niet bekend

Ook al werden de symptomen van endometriose reeds beschreven in de
179 en 18% eeuw,'® anno 2024 zijn de precieze oorzaak en het verloop
van de aandoening nog steeds niet helemaal gekend.?® Er zijn
verschillende theorieén geponeerd, maar geen enkele is tot nu toe volledig
bewezen.?!

Wat wel duidelijk is, is dat het hormoon oestrogeen een cruciale rol speelt
bij endometriose. Vandaar dat de hormonale behandeling gericht is op het
verlagen van de oestrogeenproductie, met als doel de klachten te
verminderen.?’

Verder zijn er ook aanwijzingen voor een familiale aanleg, omdat men in
sommige families meerdere personen met endometriose ziet. Tot nu toe
vond men geen specifiek ‘endometriose-gen’ of omgevingsfactoren die deze
observaties kunnen verklaren.?> 2 Verder onderzoek moet uitwijzen wat de
rol van het immuunsysteem is bij het ontstaan van endometriose.?*

KCE Report 378As

1.2 Endometriose eindelijk op de beleidsagenda

Belgische onderzoekers en clinici dragen al decennia bij aan onderzoek
over endometriose.® 4 17:25-3% Daarnaast ontwikkelden ze instrumenten om
de patiéntgerichtheid van endometriosezorg te beoordelen*®-*? en waren ze
betrokken bij de ontwikkeling van internationale richtlijnen.! 43

Sinds kort staat deze aandoening ook op de agenda van de beleidsmakers.
In een resolutie over endometriose vroeg het federale parlement in april
2023 aan o.a. het KCE om een Belgische klinische richtlijn te ontwikkelen,
kwaliteitsindicatoren vast te leggen, de huidige organisatie van de
endometriosezorg in Belgié grondig te bestuderen, en de lacunes in de
zorgorganisatie te identificeren.**

1.3 Onderzoeksvragen en doelstelling van het onderzoek

In 2022 diende een van de patiéntenverenigingen bij het KCE een
onderzoeksvoorstel in met de vraag om een klinische praktijkrichtlijn te
ontwikkelen voor de diagnose en behandeling van endometriose. Er
bestond echter reeds een recente (2022) richtlijn van de European Society
of Human Reproduction and Embryology (ESHRE),?! die bovendien door de
Vlaamse Vereniging voor Obstetrie en Gynaecologie (VVOG) aan de
Belgische context wordt aangepast. Het ontwikkelen van nog een richtlijn
zou daardoor slechts een beperkte meerwaarde bieden. Bovendien was de
tijdslimiet voor de studie beperkt.

Na overleg met experten uit het veld, pasten we de doelstellingen van onze
studie aan. Deze studie wil een antwoord bieden op de volgende
onderzoeksvragen:

1. Hoe ervaren personen met endometriose de fysieke, emotionele en
relationele moeilijkheden veroorzaakt door endometriose en wat zijn
hun ervaringen bij de zoektocht naar een diagnose en behandeling?

2. Welke endometriosezorg bieden de Belgische ziekenhuizen
momenteel aan? Welke zijn de leemtes in de beschikbare gegevens
om deze zorg adequaat in kaart te brengen?
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3. Welke initiatieven hebben de Belgische ziekenhuizen zelf al genomen
om de zorg voor personen met endometriose te organiseren? Welke
verbeterpunten zien zij?

Hoe organiseren een aantal andere landen endometriosezorg?

Welke klinische praktijkrichtlijnen zijn beschikbaar, hoe kunnen deze
worden vertaald naar kwaliteitsindicatoren en wat zijn de uitdagingen
bij het beoordelen van de zorgkwaliteit?

De uiteindelijke doelstelling van onze studie is Belgische beleidsmakers
informeren over hoe de organisatie van zorg voor personen met
endometriose in Belgié kan worden verbeterd. De berekening van
directe en indirecte (medische en niet-medische) kosten van
endometriosezorg maken geen deel uit van deze studie.

1.4 Doelgroep

Dit rapport is in de eerste plaats bedoeld voor de Belgische beleidsmakers,
bevoegd voor volksgezondheid en gezondheidszorg. Het rapport is ook
nuttig voor zorgprofessionals en de ziekenhuissector. Het doel van dit
rapport is om beleidsondersteunend advies te geven. Het is dus mogelijk
dat het rapport niet voldoet aan de informatiebehoeften van individuele
patiénten en patiéntenverenigingen. Daarom verwijzen we in het
Wetenschappelijke rapport waar mogelijk naar nuttige informatie (bv. de
EHSRE-patiéntenfolder).

1.5 Disclaimer

De auteurs van dit rapport erkennen dat er mensen zijn met endometriose
die transgender of non-binair zijn, die geen baarmoeder hebben of die zich
niet identificeren als vrouw of met het geslacht dat hun bij de geboorte is
toegewezen. In dit rapport gebruiken we de termen 'personen met
(vermoedelijke) endometriose’ naast 'vrouwen met (vermoedelijke)
endometriose’, omdat we niemand willen uitsluiten of een groep willen
discrimineren.
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1.6 Methodologie

Om de bovenstaande onderzoeksvragen te beantwoorden, pasten we de
volgende onderzoeksmethoden toe:

e Een analyse van beleidsdocumenten, nationale en internationale
rapporten en de internationale wetenschappelijke literatuur, om
onderzoeksvragen 1, 4 en 5 te beantwoorden;

e Een analyse van patiéntengetuigenissen die — buiten deze studie —
verzameld werden door twee Belgische patiéntenverenigingen;

e Een analyse van administratieve ziekenhuisgegevens van een cohort
vrouwen opgenomen in een Belgisch ziekenhuis in 2016-2020, waarbij
de diagnose endometriose werd geregistreerd,;

e Een analyse van gegevens verzameld via een bevraging van alle
Belgische acute ziekenhuizen;

e Een stakeholderconsultatie, door middel van:

o Twee vergaderingen met medische professionals (hierna 'de
klinische experten' genoemd; zie colofon). Zij vertegenwoordigden
de ziekenhuizen die in de bevraging van de ziekenhuizen hadden
aangegeven een endometriosekliniek te hebben opgericht. De
klinische experten werken in academische en niet-academische
centra, geografisch verspreid over het land, en kennen de
Belgische context zeer goed.

o Overleg met de volgende drie groepen stakeholders:
vertegenwoordigers van de federale overheid, vertegenwoordigers
van patiénten en vertegenwoordigers van zorgverleners die
betrokken zijn bij endometriosezorg (hierna 'de stakeholders’
genoemd; zie colofon).



Hoe endometriosezorg in Belgié verbeteren?

2 DIAGNOSE EN BEHANDELING VAN
ENDOMETRIOSE

2.1 Diagnose van endometriose

In het verleden werd een definitieve diagnose van endometriose enkel
gesteld op basis van microscopisch onderzoek van weefsel dat tijdens een
laparoscopie (kijkoperatie) werd verwijderd.? > 4® Dankzij de verbeterde
beeldvormingstechnieken (echografie en magnetische resonantie
beeldvorming (MRI)) kan endometriose nu vaak ook zonder laparoscopie
worden gediagnosticeerd.” Toch bleek uit een Cochrane-review dat geen
van de beeldvormingstechnieken endometriose met voldoende
nauwkeurigheid kan detecteren, en dat ze daardoor een chirurgische
beoordeling niet volledig kunnen vervangen.*

Momenteel zijn er geen biomarkers (bv. in bloed of speeksel) die bewezen
hebben dat ze endometriose kunnen opsporen of uitsluiten en daarom
worden ze in de klinische praktijk niet aanbevolen als diagnostisch
hulpmiddel." 5 46 De eerste resultaten van een biomarker die gebaseerd is
op microribonucleinezuur (MiRNA) uit het speeksel zijn bemoedigend,*
maar bevestiging in onafhankelijke en grotere studies is nodig.

De diagnose van endometriose kan zeer uitdagend zijn. Niet alleen zijn
de symptomen zeer divers en soms aspecifiek, ook de schaamte om
menstruatie ter sprake te brengen, het ontbreken van een diagnostische
biomarker, een gebrek aan kennis en bewustzijn over endometriose bij
huisartsen, gynaecologen en andere zorgverleners, maar ook bij de
algemene bevolking zorgen ervoor dat de tijd tussen het begin van de
symptomen en de uiteindelijke diagnose zeer lang kan zijn. Men spreekt van
een ‘diagnostic delay’ (vertraagde diagnose), die zes tot zelfs tien jaar of
langer kan duren, zeker bij jonge personen.3 4851
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2.2 Behandeling van endometriose

Zoals hoger vermeld hebben sommige personen met endometriose
helemaal geen klachten, en wordt de aandoening zelfs per toeval
opgemerkt, bv. tijdens een ingreep om een andere reden. Zij hebben vaak
geen behandeling nodig. Bij andere patiénten is het traject veel complexer,
en kan het na verloop van tijd ook nodig zijn om voor een andere aanpak te
kiezen, bv. als de klachten en/of voorkeuren van de patiént veranderen.’

2.2.1 Geen definitieve genezing

Er bestaat momenteel geen behandeling die endometriose definitief kan
genezen. Wel bestaan er behandelingen die vooral de pijn moeten
verminderen en/of de vruchtbaarheid verhogen.>? Bij het kiezen van een
behandeling is het essentieel om rekening te houden met de leeftijd, de
voornaamste symptomen en voorkeuren van de patiént (bv. een
kinderwens), de mogelijke bijwerkingen van de behandeling, de omvang en
locatie van de letsels en eerdere behandelingen.?

2.2.2 Behandelingen om pijn en onvruchtbaarheid aan te pakken

De eerstelijnsbehandeling van endometriose omvat vaak pijnmedicatie
en/of hormoonbehandeling (‘medische behandeling’). Bij personen die
geen actieve kinderwens hebben, worden hormoonbehandelingen (o.a. de
klassieke anticonceptiepil) vaak voorgesteld als eerstelijnsbehandeling bij
endometriose. Ze verminderen het aantal menstruatiecycli, onderdrukken
de activiteit van de aandoening en proberen ziekteprogressie te
verhinderen,%® maar het is onduidelijk of ze endometriose ook kunnen
voorkomen.'

Een tweede belangrijke pijler in de behandeling van endometriose is
chirurgie. Het doel is opnieuw het verminderen van de pijn en/of het
verbeteren van de vruchtbaarheid. Veel van de patiénten bevinden zich in
de vruchtbare leeftijd, dus is het belangrijk om de eierstokken niet te
beschadigen tijdens de chirurgie.® In geval van opperviakkige
endometriose of beperkte letsels ter hoogte van de eierstokken, kan
endometriosechirurgie als relatief eenvoudig beschouwd worden. Voor de
chirurgische behandeling van ernstige gevallen (waarbij darm, urineblaas,
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urineleiders of structuren buiten het kleine bekken betrokken zijn) is echter
een multidisciplinaire aanpak vereist.> % Er blijven veel vragen
onbeantwoord over de optimale chirurgische aanpak van endometriose.%®
Degelijk klinisch onderzoek is nodig om de effectiviteit en nadelen van de
verschillende strategieén en technieken te vergelijken.

2.2.3 Onvoorspelbare werkzaamheid van behandelingen

De huidige medische en chirurgische behandelingen voor endometriose zijn
bij een deel van de patiénten niet effectief.%”: %8 terwijl ze verschillende
bijwerkingen en risico's met zich kunnen meebrengen.?* Herhaalde
chirurgie kan bovendien de symptomen verergeren door littekenvorming.?*
En zelfs als de behandelingen positieve resultaten opleveren, zijn ze niet
steeds definitief. De ziekte en de klachten duiken vaak opnieuw op, zelfs na
chirurgie.®

2.2.4 Aanvullende behandelingen?

Naast medische en chirurgische behandelingen worden ook aanvullende
therapieén (zoals kinesitherapie, aangepaste voeding, psychologische
interventies, elektrotherapie, acupunctuur, Chinese geneeskunde) frequent
gebruikt door patiénten met endometriose. Op dit moment is er echter
onvoldoende betrouwbaar wetenschappelijk bewijs om deze interventies te
ondersteunen of te weerleggen. Ook hier zijn adequaat opgezette klinische
studies nodig om de potentiéle voor- en nadelen ervan in kaart te brengen.’

Meer informatie over de diagnose en behandeling van endometriose is te
vinden in Sectie 2.1 van het Wetenschappelijke rapport.

¢ De getuigenissen werden buiten de context van deze studie verzameld door
Behind Endo (Stories) vzw en Toi Mon Endo a.s.b.l.
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3 ERVARINGEN VAN PATIENTEN MET
ENDOMETRIOSE(ZORG)

3.1 Inleiding

Zoals reeds hiervoor vermeld, heeft endometriose een grote invioed op de
levenskwaliteit vanwege de uiteenlopende en soms ernstige klachten, de
vertraagde diagnose, de beperkte behandelmogelijkheden, het chronische
karakter van de aandoening, het risico op onvruchtbaarheid en de
emotionele impact. We wilden de ervaringen kennen van de patiénten met
de Belgische gezondheidszorg, bij hun zoektocht naar een diagnose en
behandeling. Enkel door pati€éntenervaringen mee te nemen in onze
studie, kunnen we de pijnpunten van endometriosezorg volledig in kaart
brengen.

3.2 Hoe gingen we te werk?

We gebruikten twee informatiebronnen. Eerst bouwden we een
conceptueel kader op met thema's die in de internationale
wetenschappelijke literatuur over endometriose naar voor kwamen.
Vervolgens analyseerden we de schriftelijke getuigenissen van meer
dan honderd patiénten met endometriose die door een Vlaamse en
Franstalige patiéntenvereniging® al eerder werden verzameld. Concreet
gingen we na welke thema’s in de getuigenissen terugkwamen en welke
thema’s uit de getuigenissen aan het conceptueel kader moesten worden
toegevoegd.

Bij het lezen van de bevindingen is het belangrijk aandacht te hebben voor
het feit dat de deelnemers hadden gereageerd op de oproep van
patiéntenverenigingen om te getuigen over de problemen die endometriose
veroorzaakt. Dit verminderde waarschijnlijk de representativiteit van de
steekproef, omdat personen met weinig symptomen of positieve ervaringen
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met endometriosezorg zich doorgaans minder geroepen voelen om hun
ervaringen te delen. Uit de getuigenissen blijkt dat vrouwen met ernstige
klachten duidelijk oververtegenwoordigd zijn, net als vrouwen met negatieve
medische ervaringen. Omdat we wilden weten hoe de endometriosezorg
kan worden verbeterd, waren we het meest geinteresseerd in de moeilijkste
zorgtrajecten. Maar, het is een beperking van deze studie dat vrouwen met
milde symptomen en positieve ervaringen ondervertegenwoordigd zijn.

Meer informatie over onze aanpak vindt u in Hoofdstuk 3 van het
Wetenschappelijke rapport.

3.3 De belangrijkste bevindingen

Onze belangrijkste bevindingen zijn de volgende:

3.3.1 Meerdere knelpunten bij contacten met artsen

De meeste personen met endometriose kampen al sinds hun adolescentie
met klachten.®® Ze hadden vaak hevige bloedingen en pijn tijdens de
menstruatie (soms met hoofdpijn, vermoeidheid, misselijkheid enz). Deze
klachten werden vaak als normaal beschouwd door o.a. leeftiidsgenoten,
zussen en/of hun moeder. Pas achteraf herkennen vrouwen deze
ljdensweg als de eerste symptomen van endometriose. Jonge meisjes
hebben dus als doelgroep specifieke aandacht nodig, omdat het
momenteel lang duurt voordat ze voor hun klachten een arts raadplegen.

Als vrouwen dan uiteindelijk hulp vragen aan een (huis)arts, ervaren ze
meerdere barriéres tot adequate zorg. De belangrijkste is, naar hun
mening, onvoldoende kennis en expertise bij de artsen. Dit leidt tot
verschillende niet-helpende reacties, zoals een verkeerde diagnose (bv.
blindedarmontsteking, prikkelbare darmsyndroom, griep, fibromyalgie,
chronisch vermoeidheidssyndroom of depressie), uitgelachen en niet
serieus genomen worden, minimaliseren van de symptomen, de patiénte de
schuld geven (bv. slechte eetgewoonten of verkeerd ondergoed) en
psychologiseren van de klachten (bv. ‘het zit allemaal in je hoofd’).
Daarnaast ervaren sommige vrouwen dat ze verkeerde informatie of
ongepast advies krijgen. Dit alles draagt uiteraard ook verder bij aan de
vertraagde diagnose (zie hoger). Het wordt door de vrouwen gezien als

tijdverspilling, die leidt tot een verergering van de symptomen en
toenemende schade aan het lichaam.

Na verschillende behandelingen te hebben geprobeerd en/of uiteindelijk een
operatie te hebben ondergaan, verwachten de patiénten een vermindering
van de symptomen. Dit is meestal ook het geval, maar sommigen zijn
teleurgesteld dat de klachten niet (helemaal) verdwenen zijn, of dat de
endometriose schade aan het lichaam heeft veroorzaakt, waardoor de
levenskwaliteit na behandeling toch nog is afgenomen. Soms komen de
symptomen na een bepaalde tijd weer terug. Dit zorgt voor frustratie en
ontgoocheling, vooral wanneer de patiénte (weer) niet serieus wordt
genomen, omdat verwacht werd dat een operatie het probleem zou
oplossen. Sommige patiénten krijgen te maken met onbegrip of ongeloof
van hun behandelende arts, en hebben de indruk dat de arts hen opgeeft.

3.3.2 Endometriose kan een ernstige impact hebben op alle
aspecten van het leven

Hoewel veel behandelde of asymptomatische patiénten weinig impact
ervaren, kan endometriose bij anderen een grote impact hebben op
verschillende aspecten van het leven. Dit heeft gevolgen voor hun mentale
gezondheid, identiteit en =zelfbeeld, en hun seksueel, sociaal en
professioneel leven.

De invaliderende en onvoorspelbare aard van de symptomen domineren het
leven van patiénten. Afspraken en sociale activiteiten moeten worden
verplaatst of geannuleerd, lessen worden gemist, het werkschema moet
worden aangepast en het seksuele leven wordt beschadigd. Bovendien
moeten de patiénten hun leven organiseren rond het zoeken naar een
diagnose en een daaropvolgende behandeling. De symptomen en de
zoektocht naar een diagnose worden nog zwaarder wanneer patiénten te
maken krijgen met ongeloof en een minimalisatie van de klachten door
artsen, partner, familieleden, leerkrachten, collega’s en werkgever.
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3.3.3 Belang van steun van de omgeving

Hoewel sommige vrouwen een gebrek aan steun in hun omgeving meldden,
kregen anderen veel steun van o.a. moeder, zussen en broers,
leeftildsgenoten, partner en op sociale media. Vooral moeders hebben een
grote invloed. Sociale media zijn een manier om vrouwen met vergelijkbare
ervaringen te ontmoeten en vormen een belangrijke bron van informatie,
steun en begrip.

3.3.4 Behoeften van personen met endometriose
Verschillende behoeften werden uitgesproken:

e De behoefte aan meer expertise en accurate kennis over
endometriose op alle zorgniveaus, zeker ook bij huisartsen. Ook moet
het bewustzijn bij de algemene bevolking en vooral bij adolescenten
worden verhoogd. Een pijnlijke menstruatie mag niet als normaal en als
deel van het vrouw-zijn worden beschouwd.

¢ De behoefte om gehoord te worden met empathie en respect.

o Coodrdinatie van zorg door multidisciplinaire endometrioseteams
moet de druk voor patiénten om deze zorg zelf te organiseren verlichten
en de zorgkwaliteit verbeteren.

¢ De ontwikkeling van een zorgplan (met ondersteuning en follow-up na
chirurgie) kan bijdragen aan het correct informeren van patiénten over
alle mogelijke behandelingen en de voor- en nadelen ervan, zodat
patiénten een weloverwogen keuze kunnen maken en realistische
verwachtingen hebben.
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3.3.5 Patiéntenverenigingen maken zich zorgen over de
chirurgische expertise in Belgié

Hoofdstuk 3 van het Wetenschappelijke rapport, waarin u de volledige
resultaten van onze analyse vindt, werd ook voorgelegd aan de Belgische
verenigingen voor personen met endometriose. In hun feedback
onderstreepten ze dat ze zich zorgen maken over de chirurgische
expertise bij gynaecologen en chirurgen in Belgié. Volgens de
verenigingen heeft dit voor sommige patiénten ernstige nadelige gevolgen,
zoals complicaties, herhaalde operaties en aanhoudende pijn. Om die reden
laten sommigen zich in het buitenland behandelen, wat grote praktische en
financiéle gevolgen heeft.

De feedback van de patiéntenverenigingen kan niet los gezien worden van
het feit dat er momenteel geen genezing is voor endometriose en het feit dat
de huidige behandeling voor sommige patiénten met endometriose niet
alleen niet effectief is, maar ook ernstige nevenwerkingen en andere
nadelen heeft. De feedback geeft anderzijds ook duidelijk aan dat sommige
artsen tekort schieten in het transparant en met respect informeren van
hun patiénten véér een behandeling op te starten. De beperkingen van de
huidige behandelingen en het risico op bijwerkingen moeten worden
besproken, om onrealistische verwachtingen te vermijden. Ontoereikende
communicatie leidt niet alleen tot teleurstellingen over het slechte of
beperkte resultaat van een behandeling, maar ook tot patiénten die verder
blijven zoeken naar een ‘betere’ chirurg, die belooft hun probleem wel te
kunnen oplossen.

De feedback onderstreept ook de behoefte aan kwaliteitsbeoordeling op
basis van objectief gemeten kwaliteitsindicatoren. Op die manier kunnen
een eventueel gebrek aan expertise en ervaring objectief worden
vastgesteld, en kan de zorgkwaliteit worden verbeterd.
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4 ENDOMETRIOSEZORG IN BELGIE

4.1 Hoeveel vrouwen in ons land hebben endometriose?

We weten niet hoeveel inwoners van Belgié de diagnose endometriose
hebben gekregen. Deze gegevens worden momenteel wel verzameld in de
Gezondheidsenquéte?® die georganiseerd wordt door Sciensano. In de
internationale literatuur lopen de schattingen sterk uiteen. De
prevalentiecijfers variéren tussen de 1 en de 10%, afhankelijk van de
opzet van de studie en de leeftijd van de onderzochte personen. Dit wordt
verder toegelicht in het Wetenschappelijke rapport (Sectie 2.1.6).

4.2 Geen gegevens over de ambulante endometriosezorg

Momenteel bevat de RIZIV-nomenclatuur geen specifieke codes voor
medische interventies bij personen met (een vermoeden van) endometriose
in de Belgische ambulante setting® (bv. huisartsen, gynaecologen,
kinesitherapeuten). Ook andere gegevensbanken met informatie over zorg
buiten de ziekenhuizen bevatten geen diagnostische informatie. We kunnen
dus m.a.w. niet achterhalen wie endometriose heeft en welke
endometriosezorg deze personen krijgen.

Het is een ander verhaal voor zorg die aangeboden wordt tijdens een
ziekenhuisopname (dagopname én opname met overnachting). Daarbij
wordt bij het ontslag telkens de hoofd- en eventueel secundaire diagnose(s)
geregistreerd. Op die manier kunnen ziekenhuisverblijven geidentificeerd
en geanalyseerd worden. Uiteraard houdt dat een beperking in: we brengen
enkel endometriosezorg tijdens een opname in een Belgisch ziekenhuis in
kaart. Dit resulteert in een oververtegenwoordiging van patiénten met

d Het veldwerk loopt zeker tot einde juni 2024. De eerste resultaten worden
eind 2024/begin 2025 verwacht.
e De ambulante setting verwijst naar ambulante diensten die worden verleend

in de spreekkamer (d.w.z. niet in een operatiekamer) van een arts of andere
zorgverlener die zich buiten of binnen het ziekenhuis kunnen bevinden.
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ernstigere ziekte en/of symptomen. De resultaten moeten dus zeker niet
worden gezien als prevalentiegegevens.

4.3 Ziekenhuisopnames voor endometriose in Belgié (2016-
2020)

Elk jaar koppelt de Technische cel (TCT) de ontslaggegevens aan de
factureringsgegevens van de ziekenhuizen. Die koppeling gebeurt op
patiéntenniveau. Voor onze studie gebruikten we de TCT- gegevens van de
ziekenhuisopnames met endometriose als hoofddiagnose (code ICD-10-BE
N80) of een van de geregistreerde nevendiagnoses, en dit voor de periode
van 2016 - 2020.

4.3.1 162 opnames op 100 000 vrouwen

Op 5 jaar tijd waren er in ons land in totaal 46 904 ziekenhuisopnames van
vrouwen voor endometriose. Dit komt neer op gemiddeld 162 opnames
per 100 000 vrouwen per jaar. Voor ongeveer de helft van die opnames
werd endometriose als hoofddiagnose geregistreerd. Bijna drie op de vier
waren opnames met overnachting (72,5%). In 2020 wordt een duidelijke
daling waargenomen, als gevolg van de COVID-19 pandemie’.

Bij 76,3% van alle opnames werd een chirurgische ingreep uitgevoerd. Dit
aandeel was iets hoger als endometriose als hoofddiagnose werd
geregistreerd (83,5%).

f Net als in veel andere landen werd ook in Belgié de reguliere medische en
niet-urgente electieve chirurgische zorg geannuleerd of uitgesteld om
zorgcapaciteit vrij te maken voor het stijgende aantal COVID-19 patiénten
tijdens de pandemie.®"



KCE Report 378As Hoe endometriosezorg in Belgié verbeteren?

4.3.2 Vooral vrouwen van 15 tot 49 jaar

Meer dan drie van de vier (77,5%) ziekenhuisopnames voor endometriose
werden geregistreerd bij vrouwen van 15-49 jaar, d.w.z. in hun vruchtbare
jaren (Figuur 2). In deze leeftiidsgroep was het aantal opnames met
endometriose als hoofddiagnose duidelijk hoger dan het aantal opnames
met endometriose als een nevendiagnose.

Het aantal ziekenhuisopnames voor endometriose bij meisjes van 0-14 jaar
is verwaarloosbaar. Na de leeftijd van 49 jaar neemt het aantal opnames
met endometriose als hoofddiagnose en nevendiagnose af, want bij veel
vrouwen nemen de klachten af na de menopauze.5?

Figuur 2 — Aantal ziekenhuisopnames voor endometriose in 2016-2020, naar type diagnose en leeftijdsgroep
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4.3.3 Grootste aandeel opnames voor endometriose van de
baarmoeder

Van alle ziekenhuisopnames met endometriose als hoofddiagnose, kwam
endometriose van de baarmoeder het meest frequent voor (40,8%),
gevolgd door endometriose ter hoogte van de eierstokken (23,7%) en van
het buikvlies (17,4%).

Voor een juiste interpretatie van de gegevens is het belangrijk om te
vermelden dat de code 'Endometriose van de baarmoeder' ook adenomyose
omvat (zie Kader 1). Beide aandoeningen hebben een aantal gelijkaardige
klinische kenmerken en doen zich vaak gelijktijdig voor.5®

4.3.4 Verblijfsduur gemiddeld 3 dagen

Van alle ziekenhuisopnames voor endometriose, was 72,5% een klassieke
opname met een gemiddelde verblijfsduur van ongeveer drie dagen. Bijna
een op de tien opnames duurde vijf of meer dagen.

4.3.5 Vooral gynaecologen betrokken

Bij de overgrote meerderheid van de verblijven met endometriose als
hoofddiagnose waarbij ook chirurgie werd uitgevoerd, waren gynaecologen
betrokken (bijna 96,5%), gevolgd door algemene chirurgen (8,7%) en
urologen (6,2%).

De huidige vergoedingsregeling moedigt chirurgen niet aan om de bijstand
van een collega in te roepen. Ze voorziet dat tijdens dezelfde ingreep in
hetzelfde 'chirurgisch gebied' (bv. de buikholte) alleen de hoofdprocedure
(d.w.z. waarvoor het honorarium het hoogst is) wordt vergoed.5

Ter illustratie: bij een multidisciplinaire operatie van bv. (diepe)
endometriose, is een hysterectomie met darmresectie nodig. De opererend

9 In de nomenclatuur zijn er geen specifieke codes voor complicaties na
(endometriose-) chirurgie. Daarom werd er een alternatieve benadering
gehanteerd, die uitgelegd wordt in het Wetenschappelijke rapport (Sectie
4.1.2 en de bijhorende appendices).
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gynaecoloog kan voor de darmresectie de hulp inroepen van een
abdominaal chirurg. Dit heeft echter als gevolg dat enkel de darmresectie
(waarvoor de hoogste vergoeding is voorzien) volledig in rekening kan
worden gebracht door de abdominaal chirurg. De gynaecoloog wordt als
‘assistent chirurg’ slechts voor 10% vergoed. Samen ontvangen ze dus
110% van de vergoeding voor de darmresectie. De hysterectomie en
eventuele andere ingrepen in hetzelfde 'operatiegebied’" worden niet
vergoed aan de gynaecoloog.

4.3.6 Heropnames na chirurgie voor endometriose

In de periode 2016-2020 werd 12,6% van de 17 532 vrouwen die werden
opgenomen met endometriose als hoofddiagnose en die tijdens dat verblijf
werden geopereerd, in de jaren nadien opnieuw opgenomen in een
Belgisch ziekenhuis wegens endometriose. Bij drie van de vier patiénten
(77,1%) bleef het aantal heropnames beperkt tot €én opname. Bij 10% van
deze heropnames werd opnieuw chirurgie uitgevoerd.

Deze cijfers zijn wellicht een onderschatting omdat de follow-up in onze
studie beperkt is tot de periode 2016 - 2020. Bij opnames van 2016 is de
follow-up vijf jaar, terwijl dat voor opnames van 2020 minder dan een jaar is.

4.3.7 Complicaties binnen de dertig dagen na ontslag

Minder dan 1% van de vrouwen met endometriose als hoofddiagnose werd
in de dertig dagen na ontslag opnieuw opgenomen voor een complicatie’.
Bij ongeveer de helft werd opnieuw een chirurgische ingreep uitgevoerd.
Meer dan één heropname voor complicaties binnen de dertig dagen na
ontslag kwam zelden voor.
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4.3.8 \Verdeling van de endometriosezorg onder de Belgische
ziekenhuizen

Tussen 2016 en 2020 registreerden 99 Belgische ziekenhuizen gedurende
minstens één jaar van de onderzoeksperiode (2016-2020) minstens één
ziekenhuisopname voor endometriose als hoofddiagnose. In totaal waren er
23 855 ziekenhuisopnames met endometriose als hoofddiagnose (zowel
met overnachting als in dagziekenhuis; Tabel 1). Het mediane aantal
opnames per ziekenhuis voor endometriose als hoofddiagnose
schommelde tussen 22 en 29. Een kwart (Q1) van de Belgische
ziekenhuizen registreerde gemiddeld niet meer dan 13 opnames voor
endometriose per jaar. Een ander kwart van de ziekenhuizen (Q3) had
gemiddeld minstens 57 ziekenhuisopnames voor endometriose per jaar.

Tabel 1 — Verdeling van ziekenhuisopnames met endometriose als hoofddiag

Indexjaar
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Figuur 3 toont hoe de 23 855 ziekenhuisopnames met endometriose als
hoofddiagnose verdeeld zijn over de Belgische ziekenhuizen. Gedurende
de vijfiarige studieperiode schommelde het aantal opnames van 4 tot 1 546
per ziekenhuis. Tijdens de onderzoeksperiode registreerden de ‘top 10°
ziekenhuizen gezamenlijk 9 324 ziekenhuisopnames met endometriose als
hoofddiagnose. Dit komt neer op 39,1% van het totale aantal van dergelijke
opnames. Van deze ziekenhuizen liggen er drie in Vlaanderen, één in het
Brussels Hoofdstedelijk gewest en zes in Wallonié.

Meer resultaten kan u vinden in Sectie 4.1 van het Wetenschappelijke
rapport.

2020 Totaal 2016-

2020

Gemiddeld per

jaar 2016 - 2020

Totaal aantal 4 951 4715 4 996 5 047 4146 4771 23 855
verblijven
Minimaal 1 0 1 1 0 0,8 4
Q1 13 13 14 14 11 13,4 67
Mediaan 27 29 27 29 22 26 130
Q3 57 54 58 58 48 57,2 286
Maximaal 410 459 523 543 394 309,2 1 546
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Figuur 3 — Verdeling van ziekenhuisopnames voor endometriose als hoofddiagnose over de Belgische ziekenhuizen, per type opname (2016-2020)
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4.4 Organisatie van endometriosezorg in de Belgische
ziekenhuizen

4.4.1 Enquéte ingevuld door 77 Belgische ziekenhuizen

Tot nu toe is de aanpak van endometriose niet structureel georganiseerd in
Belgié. Er zijn geen erkende endometrioseklinieken of expertisecentra. Toch
zijn er ziekenhuizen die endometriosekliniecken hebben opgericht.
Aangezien deze initiatieven niet officieel erkend zijn, zijn er geen gegevens
beschikbaar over hun werkelijke aantal, of over hun werking. Om deze
initiatieven in kaart te brengen en een beeld te krijgen van de
zorgorganisatie voor endometriose in de Belgische ziekenhuizen, stelden
we een vragenlijst op.

Deze werd in september 2023 uitgestuurd naar de algemeen directeur en
medisch directeur van alle 101 Belgische ziekenhuizen", en was gericht aan
de arts-specialist met de meeste expertise op het gebied van endometriose
(bv. het hoofd van de endometriosekliniek of van de dienst gynaecologie).
De deelnemers werden bevraagd over de organisatie en de werking van de
endometriosezorg in hun ziekenhuis en over manieren om deze zorg in ons
land te verbeteren.

In totaal vulden 77 ziekenhuizen de enquéte in'.
4.4.2 Dertig ziekenhuizen met een zelf-gerapporteerde
endometriosekliniek

Dertig ziekenhuizen gaven aan dat ze een endometriosekliniek hebben
opgericht. De helft van deze ziekenhuizen ligt in Vlaanderen; nog eens
negen liggen in Wallonié en zes in het Brussels Hoofdstedelijk Gewest.

h Met ziekenhuis bedoelen we elke instelling of groep instellingen met hetzelfde

licentienummer.
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4.4.2.1  Het endometrioseteam en multidisciplinair overleg

Een typisch endometrioseteam bestaat uit ten minste een gynaecoloog, een
fertiliteitsarts, een abdominaal chirurg, een radioloog en een uroloog, maar
ongeveer twee op de drie endometriosekliniecken hebben ook een
pijnspecialist, een psycholoog, een kinesitherapeut en/of een seksuoloog in
het endometrioseteam. Eén op de twee heeft iemand die verantwoordelijk
is voor de codrdinatie en continuiteit van de zorg.

Een multidisciplinair team is essentieel, maar niet voldoende. Belangrijk is
ook dat deze experten samen overleggen in zogenaamde
multidisciplinaire bijeenkomsten om de aanpak van hun patiénten met
endometriose te bespreken. Deze bijeenkomsten worden beschouwd als
een essentieel onderdeel van de multidisciplinaire aanpak (zie Hoofdstuk 5),
maar worden momenteel niet vergoed. Zeven van deze dertig ziekenhuizen
meldden dat ze dergelijke bijeenkomsten niet organiseren.

4.4.2.2  Wachttijden en aantal patiénten

Bij negen van de tien endometriosekliniecken bedraagt de wachttijd voor
nieuwe patiénten minder dan drie maanden, en bij de helft is dit zelfs minder
dan een maand. Het aantal nieuwe patiénten die maandelijks gezien
worden varieert sterk: zeventien endometrioseklinieken zien tien tot dertig
nieuwe patiénten per maand, maar er zijn uitersten met minder dan tien
patiénten (één kliniek) en meer dan vijftig (vijf klinieken).

De meeste endometriosekliniecken (63,3%) voeren zes tot twintig
operaties voor endometriose (exclusief diepe endometriose) per maand
uit. Vijf voeren er tussen de 21 en 30 uit. Endometrioseklinieken die geen
MDT’s organiseren, hebben meestal minder ingrepen. Er is ook een grote
variatie in het jaarlijks aantal operaties voor diepe endometriose: van
helemaal geen (gemeld door een endometriosekliniek zonder MDT) tot meer
dan vijftig (vier endometrioseklinieken met MDT).

i De lijst van deelnemende ziekenhuizen is opgenomen in Appendix 4.4 van
het Wetenschappelijke rapport.
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We gingen in de ziekenhuisgegevens van de Technische cel ook na
hoeveel ziekenhuisopnames er in de periode 2016-2020 gemiddeld per
jaar geregistreerd werden voor elk van de dertig endometrioseklinieken. De
variatie is groot: tussen de 2,5 en 486,8 opnames voor endometriose als
hoofddiagnose of als nevendiagnose. In 2016-2020 registreerden ze
jaarlijks gemiddeld 2,2 tot 384,4 opnames met chirurgie.

4.4.2.3

Endometrioseklinieken krijgen voornamelijk patiéntes doorverwezen vanuit
hetzelfde ziekenhuisnetwerk, van huisartsen, gynaecologen uit een
privépraktijk en van arts-specialisten uit andere ziekenhuisnetwerken.
Daarnaast melden negen op de tien endometrioseklinieken dat patiénten
ook op eigen initiatief komen, dus zonder formele verwijzing.

Verwijzingspatronen

lets meer dan de helft van de endometrioseklinieken gaf aan dat ze zelf
soms patiénten doorverwijzen met een te complexe aandoening.
Voorbeelden hiervan zijn patiénten met ernstige (bv. met darm- of
urineleiderinfiliratie) of recidiverende diepe endometriose, diepe
endometriose met onvruchtbaarheid, atypische letsels of extra-abdominale
endometriose. Dertien klinieken verwijzen door naar andere Belgische
centra met meer (specifieke) expertise, terwijl zes klinieken ook patiénten
verwijzen naar specialisten in het buitenland.

4.4.3 Ziekenhuizen zonder zelf-gerapporteerde
endometriosekliniek

4.4.3.1

Van de 47 ziekenhuizen zonder endometriosekliniek zijn er zes die patiénten
met endometriose bespreken tijdens een multidisciplinair overleg.

Twaalf van die 47 ziekenhuizen geven aan dat ze van plan zijn om zelf een
endometriosekliniek te starten.

Multidisciplinair overleg
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4.4.3.2

Bijna alle 47 (93,6%) ziekenhuizen zonder endometriosekliniek melden dat
ze operaties voor endometriose uitvoeren. De helft van hen voert tussen
de één en vijf operaties per maand uit bij patiénten zonder diepe
endometriose. Twee-en-twintig ziekenhuizen zonder endometriosekliniek
voeren ook operaties uit voor diepe endometriose. Bij vijftien van die
ziekenhuizen gaat het gemiddeld om niet meer dan vijf van deze complexe
operaties per jaar.

Aantal chirurgische ingrepen

4.4.3.3

Voor de diagnose van endometriose vertrouwt meer dan de helft van de
ziekenhuizen zonder endometrioseklinieck op de expertise binnen het
ziekenhuis (59,6%). Ook voor de chirurgische behandeling van
oppervlakkige en ovariéle endometriose zouden 23 ziekenhuizen zonder
endometriosekliniek (bijna 49%) doorverwijzen naar een specialist binnen
hetzelfde ziekenhuis (een gynaecoloog met of zonder expertise in
endometriosechirurgie). Voor de chirurgische behandeling van diepe
endometriose verwijst meer dan de helft van de ziekenhuizen zonder
endometriosekliniek (57,4%) patiénten naar een endometriosekliniek
(binnen of buiten het ziekenhuisnetwerk). Geen enkel ziekenhuis zonder
endometriosekliniek verwijst patiénten voor diagnose of behandeling door
naar een ziekenhuis in het buitenland.

Verwijzingspatronen

Twee op drie van de ziekenhuizen zijn (zeer) tevreden over de
samenwerking met de endometriosekliniek waarnaar ze doorverwijzen.
Zes ziekenhuizen waren niet tevreden. Als belangrijkste redenen hiervoor
melden ze lange wachttijden, gebrek aan feedback van de
endometriosekliniek en ontevredenheid over de klinische behandeling van
de patiént.

In Hoofdstuk 4 van het Wetenschappelijke rapport vindt u meer resultaten
van de analyse van de ziekenhuisgegevens en van de bevraging van de
Belgische ziekenhuizen.
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5 SLEUTELELEMENTEN VOOR EEN
BETERE ENDOMETRIOSEZORG EN
BUITENLANDSE VOORBEELDEN

5.1 Inleiding

Vandaag is de zorg voor endometriose in Belgié niet formeel georganiseerd
in specifieke centra. Er bestaan enkel bottom-up initiatieven, waarbij een
aantal ziekenhuizen zelf endometriosekliniecken hebben opgericht (zie
Sectie 4.4). We gingen in de wetenschappelijke literatuur na welke
voorwaarden moeten vervuld zijn voor een kwaliteitsvolle
endometriosezorg. Vervolgens onderzochten we de zorgorganisatie in zes
landen: Australié, Denemarken, Frankrijk, Duitsland, Nederland en het
Verenigd Koninkrijk. We selecteerden Australi€ en Frankrijk omdat zij beide
een nationaal actieplan voor endometriose hebben opgezet.®> ©6
Denemarken, Duitsland, Nederland en het Verenigd Koninkrijk hebben hun
endometriosezorg tot op zekere hoogte georganiseerd, o.a. door de
oprichting van erkende expertisecentra.®’-"°

5.2 Hoe gingen we te werk?

We analyseerden de relevante literatuur in de databanken van Medline en
Cochrane. Vervolgens zochten we voor de zes landen bijkomende
informatie in de grijze literatuur (bv. beleidsrapporten, wetgeving) en we
controleerden de referentielijsten van publicaties. De gegevens werden per
land samengebracht in een sjabloon die op correctheid en volledigheid
beoordeeld werd door één of twee expert(s) per land.
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5.3 Sleutelelementen voor een adequate endometriosezorg

Bij het (re)organiseren van de zorg voor endometriose moeten de volgende
voorwaarden vervuld zijn:

5.3.1 Gepersonaliseerde zorg

Vele patiénten met endometriose hebben gedurende Ilange tijd
geindividualiseerde zorg nodig naargelang het type, de ernst en de impact
van de symptomen, de huidige of toekomstige kinderwens, leeftijd en
levensstijl.%% "' Deze prioriteiten kunnen doorheen de tijd evolueren.
Anderzijds hebben niet alle patiénten behoefte aan meerdere interventies
en/of een groot aantal specialisten. Sommigen zijn voor de rest van hun
leven geholpen met bv. een enkele laparoscopische ingreep of met
medicatie.”’

De zorgorganisatie voor patiénten met endometriose moet deze diversiteit
in zorgbehoeften weerspiegelen. Gezien de hoge prevalentie van
endometriose is het niet haalbaar om alle patiénten met endometriose op
het hoogste expertiseniveau te behandelen.® Een goede triage is dus heel
belangrijk.

Daarnaast moet er ook aandacht zijn voor het verbeteren van de kennis en
expertise bij de zorgverleners. Dit zal bijdragen aan het inkorten van de
‘diagnostic delay’.

5.3.2 Een multidisciplinaire aanpak

Een evidence-based multidisciplinaire aanpak door een patiéntgericht
team van zorgverleners,®® 274 is heel belangrijk voor een complexe
aandoening als endometriose.”’ Het vraagt gecodrdineerde inspanningen
en overleg door verschillende specialisten met uitgebreide expertise en
ervaring.%®

Studies tonen aan dat multidisciplinaire patiéntenbesprekingen zorgen
voor een hogere kwaliteit van besluitvorming, minder twijfelachtige
praktijken, gestandaardiseerde patiéntenzorg en betere resultaten.”>’” Ook
endometriosepatiénten vinden multidisciplinaire zorg belangrijk, zo blijkt uit
bevragingen.’®
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Daarnaast hebben zorgverleners zelf ook baat bij een multidisciplinaire
aanpak. Ze kunnen van elkaar leren tijdens actieve discussies en
casusbesprekingen en elkaar ondersteuning bieden bij complexere
aandoeningen.”® Het verhoogt ook hun werktevredenheid en psychologisch
welzijn.”

Eerlijkheid gebiedt ons te zeggen dat evaluaties van de effectiviteit van
multidisciplinaire endometriosecentra tot nu toe schaars zijn,”* en vaak
gebaseerd op onderzoek in één centrum.80 81

5.3.3 Een expertisecentrum met specialisten met een
doorgedreven opleiding en uitgebreide ervaring

Sinds de jaren ‘70 van de vorige eeuw stelde men in een groot aantal studies
vast dat over het algemeen de uitkomsten van medische zorg beter zijn
en dat er minder complicaties zijn in centra met een hoger volume. Dit is
vooral het geval bij complexe chirurgie met een hoog risico, zoals
complexe kankerchirurgie.®2® Dit werd bevestigd in verschillende
systematische reviews.8% 8-8°

Het verband tussen volume en uitkomsten wordt toegeschreven aan
verschillende factoren, zoals de multidisciplinaire aanpak, betere kennis
over de juiste indicaties, naleving van evidence-based zorgprocessen,
specialisatieniveau, ‘learning-by-doing’, en betere postoperatieve zorg.%%-%2

In het geval van endometriose is het vooral voor de meest complexe types,
zoals bijvoorbeeld diepe endometriose,’ rectovaginale endometriose,’ of
‘refractaire’ endometriose essentieel dat de chirurg voldoende ingrepen
uitvoert zodat zij/hij de chirurgische vaardigheden kan onderhouden.”? Deze
patiénten zouden dus zorg moeten krijgen in een expertisecentrum dat een
groot aantal patiénten behandelt.”! Zolang er echter geen algemeen
aanvaarde classificatie voor endometriose bestaat,®® of duidelijke criteria
voor expertisecentra,® % kan het moeilijk zijn om consensus te bereiken
over de verwijzingsrichtljnen naar dergelijke centra. Er is evenmin
consensus over het minimale volume van chirurgische ingrepen per centrum
of chirurg dat nodig is om kwaliteit te garanderen.
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5.3.4 Kwaliteitsbewaking door registratie en transparante
rapportage van uitkomsten

Hoewel een minimaal volume aan ingrepen een cruciaal element is, is dit
alleen niet voldoende voor een goede zorgkwaliteit. Er is ook een evaluatie
van de uitkomsten van een behandeling nodig.?® Daarvoor zijn een
prospectieve inzameling van gegevens en een gestandaardiseerd
rapporteringssysteem nodig.% ¥

5.4 Organisatie van endometriosezorg in zes landen

Verschillende landen, waaronder Australié, Denemarken, Frankrijk,
Duitsland, Nederland en het Verenigd Koninkrijk hebben actie ondernomen
om hun zorgorganisatie voor endometriose te verbeteren. Hun initiatieven
kunnen een bron van inspiratie vormen voor de Belgische beleidsmakers.
Hieronder geven we een beknopte samenvatting van de initiatieven die ze
namen. Een meer uitgebreid overzicht vindt u in Hoofdstuk 5 van het
Wetenschappelijke rapport.

5.4.1 Initiatieven op het niveau van de eerstelijnszorg

In het Verenigd Koninkrijk, bijvoorbeeld, is een zorgpad voor endometriose
ontwikkeld, voornamelijk gericht op de eerstelijnszorg.®® Het bevat details
over wat aan bod moet komen tijdens de anamnese en het klinisch
onderzoek bij een patiént met vermoedelijke endometriose, welke
behandeling kan worden aangeboden, en de criteria voor verwijzing naar
algemene gynaecologie of de gespecialiseerde endometriosekliniek.8 In
Australié heeft men de endometriosezorg ingebed in de
eerstelijnsnetwerken.

5.4.2 Initiatieven op het niveau van de specialistische zorg

In Duitsland is de gespecialiseerde endometriosezorg georganiseerd op
drie niveaus, op basis van de complexiteit van de zorg. De centra moeten
voldoen aan strikte normen, waaronder minimale patiéntenvolumes, om
geaccrediteerd te worden en ook te blijven.®® In Frankrijk, Nederland en
Denemarken is een systeem met twee niveaus voor specialistische
endometriosezorg opgezet.



KCE Report 378As

Hoe endometriosezorg in Belgié verbeteren?

In het VK is het verlenen van multidisciplinaire zorg een van de voorwaarden
voor de accreditatie van referentiecentra.'® Belangrijk is dat elke chirurg
van een dergelijk centrum jaarlijks minstens twaalf operaties voor
rectovaginale endometriose (d.w.z. chirurgie waarbij dissectie van de
pararectale ruimte nodig was) moet uitvoeren. Bovendien moeten alle
chirurgische ingrepen voor rectovaginale endometriose worden
geregistreerd in een centrale databank en tot twee jaar na de operatie
worden opgevolgd.’”” Een andere belangrijke vereiste voor de
referentiecentra is de aanwezigheid van een gespecialiseerde
endometrioseverpleegkundige. Deze staat onder andere in voor de
zorgcontinuiteit, cruciaal voor alle chronische zieken en is een vast
aanspreekpunt voor hen.'%?

In alle geselecteerde landen beschikken de expertisecentra voor
endometriose over een multidisciplinair team van experten. Meestal zijn
de kernleden specialisten in gynaecologie, abdominale/colorectale
chirurgie, urologie, beeldvorming en pijntherapie, en een gynaecologisch
gespecialiseerd verpleegkundige.

5.4.3 Endometrioseregisters

We vonden twee nationale endometriose-registers: het Australische
National Endometriosis Clinical and Scientific Trials (NECST) Registry en
de British Society for Gynaecological Endoscopy (BSGE) Endometriosis
Centres Database. In Australi& worden volwassenen met vermoedelijke of
bevestigde endometriose, uitgenodigd om online een vragenlijst in te vullen,
en als ze daartoe toestemming geven, wordt aanvullende informatie
toegevoegd door hun behandelend arts en uit de administratieve
databanken.®

In de Britse database worden de chirurgische interventies voor
rectovaginale endometriose geregistreerd. Dit is verplicht voor de
accreditatie van de endometriosecentra.”™

In Duitsland, Frankrijk en Nederland is er geen endometrioseregister. In
Nederland wordt echter wel structureel informatie verzameld door een
patiéntenvereniging ('"Endometriose Stichting’) d.m.v. een jaarlijkse online
enquéte bij de ziekenhuizen die endometriosezorg aanbieden.

Ook in Belgié zijn de afgelopen decennia een groot aantal patiéntenregisters
en databanken met gezondheidsgegevens opgezet.'® Daaronder zijn er
verschillende ziektespecifieke registers, zoals het kankerregister, het
tuberculoseregister, het diabetesregister en het mucoviscidoseregister.
Vaak is de registratie van gegevens in het register een verplichting voor de
referentiecentra. Ze ontvangen van Sciensano een feedbackrapport waarin
de resultaten van hun centrum worden vergeleken met die van de andere
centra, waardoor initiatieven voor kwaliteitsverbetering mogelijk worden.

5.4.4 Opleiding voor zorgprofessionals

Sinds maart 2020 organiseert de European Endometriosis League (EEL)
een gecertificeerde opleiding voor de aanpak van endometriose voor
gynaecologen.'%®

Daarnaast werden er in de zes landen verschillende initiatieven genomen
om de opleiding van zorgprofessionals over endometriose te verbeteren. We
geven enkele voorbeelden van initiatieven die het overwegen waard zijn
voor de Belgische context in Sectie 5.7 van het Wetenschappelijke rapport.

5.4.5 Informatie voor patiénten en het grote publiek

In de zes landen werden verschillende initiatieven geidentificeerd om
patiénten te informeren en het grote publiek bewuster te maken van
endometriose. We geven een korte lijst van voorbeelden die inspirerend
kunnen zijn voor de Belgische context in Sectie 5.8 van het
Wetenschappelijke rapport.
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6 ZORGMODEL ENDOMETRIOSE VOOR
BELGIE

6.1 Eerste aanzet tot organisatiemodel

We baseerden ons op inzichten uit de internationale literatuur, voorstellen
uit de enquéte bij de ziekenhuizen en geformuleerd tijdens
overlegmomenten met klinische experten en andere stakeholders. Verder
lieten we ons inspireren door initiatieven in Australi€, Denemarken,
Duitsland, Frankrijk, Nederland en het Verenigd Koninkrijk, maar ook door
verschillende Belgische ziekenhuizen. Op die manier kwamen we tot een
organisatiestructuur voor endometriosezorg in Belgié (Figuur 4). Ons
voorstel houdt ook rekening met de behoeften geformuleerd door de
patiénten.

Daarbij hebben we zo veel mogelijk de vele uitdagingen die endometriose
met zich meebrengt in aanmerking genomen: o.a. de grote variatie in
zorgbehoeften, de lange ‘diagnostic delay’, het ontbreken van definitieve
genezing, de onvoorspelbare effectiviteit van de huidige interventies, terwijl
ze verschillende bijwerkingen en risico's met zich meebrengen, de
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complexiteit van chirurgie voor diepe endometriose, de grote kans op
terugkerende symptomen, zelfs na behandeling, de nood aan
vruchtbaarheidsbehandeling bij veel patiénten, de chronische pijn bij velen,
en een aanzienlijke negatieve impact op de kwaliteit van leven en het
dagelijks functioneren van veel patiénten.

Tot op heden zijn de beoordelingen van de effectiviteit van multidisciplinaire
endometriosecentra schaars. Het model dat voorligt is daarom een eerste
aanzet tot een organisatiemodel dat gebaseerd is op de best beschikbare
maar beperkte wetenschappelijke informatie waarover het KCE momenteel
beschikt, en op het overleg met experten en stakeholders. Immers, zowel
patiénten als zorgverleners, en recent ook beleidsmakers, vragen om actie.

Gezien het gebrek aan prevalentiegegevens en de vele onbekende factoren
in de huidige endometriosezorg en, nog belangrijker, in de zorgbehoeften,
zal het zeer belangrijk zijn dit organisatiemodel drie tot vijf jaar na
implementatie grondig te evalueren en, waar nodig, aan te passen
(bijvoorbeeld om knelpunten zoals wachttiden aan te pakken, om de
taakverdeling tussen de endometrioseklinicken en de endometriose-
expertisecentra verder te verfijnen).
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Figuur 4 — Organisatiemodel voor endometriosezorg
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6.2 Organisatiemodel met twee niveaus

Onze organisatiestructuur voorziet twee niveaus, als aanvulling op de
eerstelijnszorg en de zorg door gynaecologen. Concreet stellen we voor om
in elk ziekenhuisnetwerk 'klinieken voor endometriose en chronische
bekkenpijn’ op te richten. Patiénten met (vermoeden van) endometriose
worden doorverwezen naar een endometriosekliniek, voor diagnostiek,
multidisciplinair overleg en registratie. Zeker patiénten bij wie een
diagnostische laparoscopie geindiceerd is, moeten worden verwezen, zodat
men — indien nodig - onmiddellijk kan overgaan tot behandeling (concept
'see and treat'). Zo kunnen herhaalde laparoscopieén vermeden worden.

Daarnaast worden er best een beperkt aantal (d.i. supra-regionale zorg)
‘expertisecentra voor endometriose en chronische bekkenpijn’
opgericht. Naast de zorg die geboden wordt in endometrioseklinieken,
bieden zij ook complexe endometriosechirurgie aan.

Ook voor patiénten met andere oorzaken van chronische
bekkenpijn

Gezien patiénten met andere oorzaken van chronische bekkenpijn een
vergelijkbare zorgnood hebben als patiénten met endometriose, kunnen zij
ook baat hebben bij verwijzing naar endometrioseklinicken. Daarom
noemen wij ze ook ‘klinieken/expertisecentra voor endometriose en
chronische bekkenpijn’. Omwille van de leesbaarheid gebruiken we in deze
tekst echter voortaan de termen ‘endometriosekliniecken’ en
‘expertisecentra’.

6.3 Belangrijkste opdrachten

6.3.1 Endometrioseklinieken

Een van de belangrijkste opdrachten van endometrioseklinieken is de
diagnose en triage van patiénten met endometriose en chronische
bekkenpijn. De patiénten moeten terecht kunnen in de setting die het beste
past bij hun zorgbehoeften, symptomen en voorkeuren, en de
endometrioseklinieken moeten hen omkaderen met de multidisciplinaire
zorg die ze op dat moment nodig hebben. Om deze opdracht uit te voeren

is het belangrijk dat het multidisciplinaire team van elke endometriosekliniek
uitblinkt in:

e De diagnose van endometriose en chronische bekkenpijn (klinisch
onderzoek, beeldvorming (echografie en MRI), diagnostische
laparoscopie);

e Het opstellen van een individueel zorgplan (onder meer medische en
chirurgische behandelingsopties, pre- en postoperatieve begeleiding,
fertiliteitstraject, follow-up en psychosociale ondersteuning indien
geindiceerd), inclusief maar niet beperkt tot patiénten met aanhoudende
symptomen na eerstelijns (medische) behandeling, patiénten bij wie
hormonale behandeling niet aanvaardbaar is (bv. vrouwen met een
kinderwens);

¢ De uitgebreide en respectvolle raadpleging van patiénten en partner
tijdens de verschillende stappen van het zorgpad; patiénten moeten
correct worden geinformeerd over alle behandelingsopties en de te
verwachten voor- en nadelen ervan, met volledige transparantie over de
onzekerheden, zodat patiénten een geinformeerde keuze kunnen
maken en realistische verwachtingen kunnen opbouwen;

o De chirurgische behandeling van peritoneale, ovarium- en diepe
endometriose laesies <1 cm die beperkt zijn tot de vagina, rectovaginale
ruimte, uterosacrale ligamenten of cardinale ligamenten, waarbij geen
andere organen aangetast zijn (d.w.z. chirurgie uitgevoerd door een
getrainde gynaecoloog met ervaring in endometriose, waarbij verwacht
wordt dat een andere chirurgische discipline niet nodig zal zijn).

Daarnaast moeten endometrioseklinieken binnen hun locoregionale
netwerk fungeren als kenniscentrum over endometriose voor personen
met (een vermoeden van) endometriose, eerstelijnszorgverleners (bv.
huisartsen, apothekers, kinesitherapeuten, vroedvrouwen, psychologen),
gynaecologen die niet in een endometriosekliniek werken en anderen die
baat kunnen hebben bij meer kennis over endometriose (bv. centra voor
leerlingenbegeleiding op school, bedrijfsartsen, medische adviseurs van
verzekeringsmaatschappijen, werkgevers, schoolbesturen, sportclubs), o.a.
door de ontwikkeling van een platform voor de uitwisseling van evidence-
based informatie en opleiding.
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Endometrioseklinieken moeten ook meewerken aan klinische studies over
endometriose (0.a. diagnose, effectiviteit van behandelingen).

Om de wederzijdse informatie-overdracht te stimuleren, stellen we voor dat
endometrioseklinieken regelmatig overleg hebben met  de
patiéntenverenigingen.

6.3.2 Expertisecentra

Naast de zorg die in de endometrioseklinieken wordt aangeboden, bieden
expertisecentra ook nog:

e Chirurgie voor (diepe) endometriose waarbij een multidisciplinaire
chirurgische aanpak aangewezen kan zijn, meer bepaald,

o Chirurgie voor diepe endometriose laesies >1 cm thv de vagina,
rectovaginale ruimte, uterosacrale ligamenten, of cardinale
ligamenten;

o Chirurgie voor diepe endometriose waarbij het gastro-intestinaal of
urinair stelsel aangetast is;

o Radicale chirurgie voor endometriose thv het bekken (bv. ‘frozen
pelvis’);

o Chirurgie voor grote bilaterale endometriomen;
o Chirurgie voor extrapelviene endometriose.

e Alle vruchtbaarheidsbehandelingen die worden aangeboden in een
zorgprogramma (centrum) reproductieve geneeskunde B, waaronder
cryopreservatie;

e Vervolgopleiding aan (toekomstige) klinische experten in
endometriose.
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6.4 Zorgnetwerk

Om een degelijke zorgorganisatie mogelijk te maken, waarbij de patiént
centraal staat en patiénten correct verwezen en terug verwezen worden,
met voldoende aandacht voor goede communicatie tussen de verschillende
actoren, stellen we volgend zorgnetwerk voor:

e Elk acuut ziekenhuis heeft een formele samenwerkingsovereenkomst
met tenminste één endometriosekliniek;

e De endometrioseklinieken hebben een formele
samenwerkingsovereenkomst met:

o tenminste één expertisecentrum voor endometriose;
o een zorgprogramma (centrum) reproductieve geneeskunde A of B;
o een multidisciplinair pijncentrum;

¢ Op de ziekenhuiscampus (site) waar de expertisecentra zich bevinden,
is er ook:

o een zorgprogramma (centrum) reproductieve geneeskunde B;
o een multidisciplinair pijncentrum.

Daarnaast is het belangrijk dat de expertisecentra een nationaal netwerk
van expertisecentra uitbouwen en ook deel uitmaken van internationale
netwerken van expertisecentra van hoog niveau. Indien een
expertisecentrum niet over de expertise beschikt in bepaalde complexe
endometriosegevallen (bv. patiénten met diepe endometriose met
aantasting van de zenuwen), neemt het eerst contact op met andere
Belgische expertisecentra voor advies en/of behandeling. Indien de vereiste
expertise niet beschikbaar is in Belgi€, kan (kunnen) (een) expert(s) met
bewezen expertise in deze ingrepen en met wie formele afspraken zijn
gemaakt, worden uitgenodigd om de geindiceerde chirurgische ingreep uit
te voeren in een Belgisch expertisecentrum.
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6.5 Erkenningsnormen - medewerkers

Patiénten met endometriose en chronische bekkenpijn moeten zorg op maat
krijgen door een multidisciplinair team met een doorgedreven opleiding
en uitgebreide ervaring. Er moet daarbij aandacht zijn voor continuiteit
van zorg, wat enkel kan gerealiseerd worden als de teamleden een
minimum aantal uren werken in de endometriosekliniek of (voor sommigen)
op de campus waar de endometriosekliniek gevestigd is.

Op basis van de initiatieven die al in verschillende Belgische ziekenhuizen,
maar ook in het buitenland zijn genomen, en na uitgebreid overleg met
experten uit het veld, stellen we daarom het volgende voor:

6.5.1 Endometrioseklinieken

Elke endometriosekliniek wordt gecodrdineerd door een gynaecoloog met
aanvullende opleiding en aantoonbare ervaring in endometriose, die voor
minimaal 0,5 VTE bezig is met endometriosezorg en -onderzoek in de
endometriosekliniek. De codrdinator is verantwoordelijk voor de continuiteit
van zorg;

Elke endometriosekliniek heeft tenminste 1 VTE
endometrioseverpleegkundige (/vroedvrouw). Hij/zij coordineert de zorg
in de endometriosekliniek, is het eerste aanspreekpunt voor patiénten en
geeft informatie over endometriose aan zorgprofessionals van hetzelfde
locoregionaal netwerk.

In de endometriosekliniecken wordt de codérdinerend gynaecoloog verder
bijgestaan door:

e een radioloog met een geavanceerde opleiding en aantoonbare
ervaring’ in beeldvorming van het bekken. Hij/zij werkt tenminste 0,8
VTE op de campus waar de endometriosekliniek is gevestigd;

i De wet van 22/04/2019 (van toepassing vanaf 01/07/2021) over de kwaliteit
van de gezondheidszorg bepaalt dat zorgverleners alleen zorg leveren in
domeinen waar ze over competentie en ervaring beschikken.'%®
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o een fertiliteitsarts® die tenminste 0,5 VTE werkt in een centrum voor
reproductieve geneeskunde A of B en die tenminste 0,2 VTE werkt op
de campus waar de endometriosekliniek is gevestigd;

e een psycholoog met aantoonbare ervaring in de endometriosezorg,
die minimaal 0,5 VTE werkt op de campus waar de endometriosekliniek
is gevestigd;

e een kinesitherapeut, met geavanceerde training in
bekkenbodemrevalidatie en met aantoonbare ervaring in de
endometriosezorg, die minimaal 0,5 VTE werkt op de campus waar de
endometriosekliniek is gevestigd;

e een sociaal werker die ervaring heeft met de begeleiding van patiénten
met endometriose en die minimaal 0,5 VTE werkt op de campus waar
de endometriosekliniek is gevestigd;

Indien nodig, kan het kernteam van een endometriosekliniek rekenen op de
expertise van

e een abdominaal chirurg en uroloog, die werken op de campus waar de
endometriosekliniek is gevestigd;

e een patholoog, een specialist in (chronische) pijn (i.e. staflid van het
multidisciplinair  pijncentrum), een gastro-enteroloog, en een
seksuoloog, die allen ervaring hebben met de zorg (diagnose,
behandeling, begeleiding) van patiénten met endometriose en die allen
werken op de campus waar de endometriosekliniek is gevestigd of die
werken in het expertisecentrum waarmee de endometriosekliniek een
formele overeenkomst heetft.

Zorgverleners houden een portfolio bij met de gegevens die nodig zijn om
hun competentie en vereiste ervaring aan te tonen.

k Arts-specialist in de gynaecologie-verloskunde met bewezen en
onderhouden bekwaming inzake fertiliteitsproblematiek
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6.5.2 Expertisecentra

Naast de erkenningsnormen voor de endometrioseklinieken, stellen we voor
dat in de expertisecentra de codrdinerend gynaecoloog wordt bijgestaan
door:

e een abdominaal chirurg
e een uroloog

¢ een specialist in (chronische) pijn (i.e. staflid van het multidisciplinair
pijncentrum),

die allen een geavanceerde opleiding en aantoonbare ervaring’ hebben in
de zorg (diagnose, behandeling, begeleiding) voor patiénten met endome-
triose en allen minimaal 0,8 VTE werkzaam zijn op de campus waar het
expertisecentrum is gevestigd.

Indien nodig, kan het kernteam van een expertisecentrum rekenen op de
expertise van

e een thoraxchirurg die werkt op de campus waar het expertisecentrum is
gevestigd

6.6 Erkenningsnormen — zicht- en bereikbaarheid

De endometrioseklinieken en expertisecentra zorgen voor een goede
zichtbaarheid op het ziekenhuisterrein en op de website van het
ziekenhuis. Ze zorgen ook voor een centraal contactpunt (bv. telefoon, e-
mailadres).

6.7 Erkenningsnormen — registratie

Op dit moment laten de administratieve gegevens van ons land niet toe om
de zorg voor patiénten met endometriose en chronische bekkenpijn grondig
te evalueren. Om de kwaliteit van zorg te kunnen bewaken en, waar nodig,
bij te sturen, is het dus essentieel dat er aanvullend gegevens worden
verzameld. Daarom raden we aan dat alle patiénten die gediagnosticeerd
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en/of behandeld worden in een endometriosekliniek of expertisecentrum
geregistreerd worden in een centrale endometriosedatabank.

Hiervoor wordt er best een samenwerking opgezet tussen de registerhouder
van de bevoegde administratie en de professionele en wetenschappelijke
verenigingen van medisch specialisten die betrokken zijn bij de diagnose en
behandeling van endometriose, om de volgende zaken te bepalen:

e De minimale registratiefrequentie en minimale gegevens die
geregistreerd moeten worden, bv. (niet-limitatieve lijst) het type
endometriose, de aanwezige symptomen, de aangeboden behandeling,
levenskwaliteit (beoordeeld aan de hand van een gevalideerde
vragenlijst), de gestandaardiseerde en gestructureerde rapporten voor
beeldvorming, pathologie en chirurgie, chirurgische complicaties, follow-
upgegevens zes en twaalf maanden na de operatie en het unieke
socialezekerheidsnummer van de patiént (om koppeling met
administratieve databanken mogelijk te maken);

o Ervoor te zorgen dat de registratie toelaat om de kwaliteit van zorg op
te volgen d.m.v. kwaliteitsindicatoren (cf. infra);

o De registratie als voorwaarde te stellen voor o.a., de erkenning van de
endometriosekliniecken en expertisecentra, en de facturatie en
vergoeding van diagnostische en therapeutische procedures.

6.8 Erkenning — beéindiging

De erkenning van een endometriosekliniek of expertisecentrum wordt
ingetrokken als een campus niet meer voldoet aan de erkenningsnormen en
kwaliteitseisen. In dergelijke gevallen moet bijzondere aandacht worden
besteed aan de continuiteit van de zorg.
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6.9 Kwaliteitsborging

De zorg in de endometrioseklinieken en expertisecentra moet van hoge
kwaliteit zijn. Om de transparantie over de kwaliteit van zorg voor patiénten
en de overheid mogelijk te maken, stellen we daarom voor om:

o Kwaliteitsindicatoren te ontwikkelen die op een objectieve manier de
kwaliteit van endometriosezorg beoordelen in de endometrioseklinieken
en expertisecentra. Deze kwaliteitsindicatoren zouden o.a. ‘Patient
Reported Outcome Measures’ (PROMs, die domeinen bestrijken zoals
pijngerelateerde symptomen, symptomatische impact,
arbeidsproductiviteit, gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven,
seksuele activiteit, gastro-intestinale symptomen en psychologische
impact), ‘Patient Reported Experience Measures’ (PREMSs), het effect
van fertiliteitsbehandelingen en bijwerkingen moeten omvatten.
Daarnaast moeten ook ‘Clinician Reported Outcome Measures’
(CROMs), die bijvoorbeeld klinische, beeldvormings- en chirurgische
indicatoren meten, worden overwogen;

o De ontwikkelde kwaliteitsindicatoren regelmatig te berekenen en

o Feedback te bezorgen aan de endometriosekliniecken en
expertisecentra zodat ze hun zorg verder kunnen verbeteren;

o De resultaten publiek te maken zodat patiénten en zorgverleners
weten waar kwaliteitsvolle zorg geleverd wordt;

e Zorgpaden te ontwikkelen, gebaseerd op het best beschikbare
wetenschappelijke bewijs. Deze zorgpaden kunnen vervolgens worden
aangepast aan de lokale context in de endometrioseklinieken en
expertisecentra;

e Gestructureerde en gestandaardiseerde
o Beeldvormingsrapporten
o Pathologierapporten
o  Chirurgierapporten

te ontwikkelen;
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o Tijdens chirurgische ingrepen start- en eindbeelden digitaal op te
slaan en bij te houden voor evaluatie en second opinion;

o Regelmatige audits te organiseren door de Eenheid Audit Ziekenhuizen
en de gezondheidsinspectie van de deelstaten;

6.10 Multidisciplinair overleg en opvolging

Het is belangrijk dat (minstens) elke nieuwe patiént met endometriose wordt
besproken tijdens een multidisciplinair ~ overleg van de
endometriosekliniek/expertisecentrum;

e In de endometrioseklinieken wordt het multidisciplinair overleg
bijgewoond door de coordinerend gynaecoloog, de
endometrioseverpleegkundige/vroedvrouw, de radioloog, de
fertiliteitsarts' en, indien nodig, ook door de psycholoog en de
kinesitherapeut van het endometrioseteam. De huisarts en verwijzend
gynaecoloog worden ook uitgenodigd;

e In de expertisecentra wordt het multidisciplinair overleg bijgewoond
door de cobrdinerend gynaecoloog, de
endometrioseverpleegkundige/vroedvrouw, de radioloog, de
fertiliteitsarts! en, indien nodig, ook door de psycholoog, de abdominaal
chirurg, de uroloog, de expert in (chronische) pijn, de sociaal werker en
de kinesitherapeut van het endometrioseteam. Ook de huisarts en
verwijzend gynaecoloog worden uitgenodigd.

Binnen de twee weken na het multidisciplinair overleg krijgt de patiént een
(tele)consult aangeboden bij de codrdinerend gynaecoloog of de
endometrioseverpleegkundige/vroedvrouw.

Na de vergadering van het multidisciplinaire team en tijdens de
verschillende stappen in het zorgpad ontvangen de huisarts van de patiént,
de verwijzende gynaecoloog en/of de verwijzende endometriosekliniek een
verslag.

Gedurende het hele zorgtraject zijn de psycholoog, kinesitherapeut,
seksuoloog en sociaal werker van de endometriosekliniek/expertisecentrum
beschikbaar.
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6.11 Andere aandachtspunten

Het is belangrijk dat patiénten met endometriose en chronische bekkenpijn,
maar ook zorgverleners, weten welke ziekenhuizen een erkende
endometriosekliniek/expertisecentrum hebben en welke niet. Daarom raden
we aan om

o Een lijst op te maken van endometrioseklinieken en expertisecentra en
ervoor te zorgen dat deze lijst toegankelijk is voor iedereen en actueel
gehouden wordt;

e Ervoor te zorgen dat ziekenhuizen zich niet kunnen profileren als
endometriosekliniek of expertisecentrum zonder officieel erkend te zijn.

6.12 Nomenclatuur

Gezien het belang van de multidisciplinaire bespreking van patiénten met
endometriose en chronische bekkenpijn, en van een raadpleging achteraf
waarbij de belangrijkste bevindingen besproken worden met de patiénten,
stellen we voor om in de nomenclatuur codes op te nemen voor

e Het bijwonen van het multidisciplinair overleg in de
endometrioseklinieken en expertisecentra;

¢ De (tele-)consultatie door de gynaecoloog achteraf.

Gezien er momenteel geen codes voorzien zijn in de nomenclatuur voor
endometrioseoperaties, stellen we voor om specifieke
endometriosegerelateerde honorariumcodes op te nemen die rekening
houden met de complexiteit en duur van de verschillende
endometrioseoperaties. We stellen voor dat die codes pas kunnen worden
gefactureerd na registratie van de vereiste gegevens in de centrale
endometriosedatabank.

o De nomenclatuurcodes voor de volgende chirurgische behandelingen
kunnen enkel worden geattesteerd door de endometrioseklinieken en
de expertisecentra:

o Chirurgische behandeling van één of meerdere peritoneale
endometriose laesie(s);
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o Chirurgische behandeling van één of meerdere ovariéle
endometriose laesie(s) (endometriomen);

o Chirurgische behandeling van één of meerdere diepe endometriose
laesies die elk kleiner zijn dan 1 cm, en die beperkt zijn tot de vagina,
rectovaginale ruimte, uterosacrale ligamenten, of cardinale
ligamenten.

De tweede en derde code kunnen alleen gefactureerd en terugbetaald
worden als de ingreep plaatsvindt minstens één dag na de bespreking
van de patiént tijdens een multidisciplinair overleg. Deze voorwaarde is
niet van toepassing voor de eerste code, gezien het in dat geval ook
om een incidentele bevinding kan gaan.

¢ De nomenclatuurcodes voor de volgende chirurgische behandelingen
kunnen enkel worden geattesteerd door de expertisecentra:

o Chirurgische behandeling van één of meerdere diepe endometriose
laesies groter dan 1 cm en gelegen thv de vagina, rectovaginale
ruimte, uterosacrale ligamenten of cardinale ligamenten;

o Chirurgische behandeling van één of meerdere diepe endometriose
laesies waarbij het gastro-intestinaal of urinair stelsel aangetast is;

o Radicale chirurgie voor endometriose van het bekken (bv. ‘frozen
pelvis’).

Deze codes kunnen alleen gefactureerd en terugbetaald worden als
de ingreep minstens één dag na de bespreking van de patiént tijdens
een multidisciplinair overleg plaatsvindt.

Tot slot stellen we voor om de toepassings- en interpretatieregels voor
nomenclatuurcodes die gebruikt worden in de expertisecentra voor
endometriose aan te passen, zodat multidisciplinaire chirurgie niet langer
(financieel) wordt ontmoedigd.
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7 DISCUSSIE EN CONCLUSIE

In dit rapport lezen we dat tussen 2016 en 2020 er in Belgié 162
ziekenhuisopnames per 100 000 vrouwen gebeurden voor endometriose.
Ongeveer drie op de vier van deze opnames betrof vrouwen in de
vruchtbare leeftijd (15 - 49 jaar). Ten minste één op de acht vrouwen die een
endometrioseoperatie ondergingen, werd in de daaropvolgende jaren
opnieuw opgenomen voor endometriose. Dit is echter maar het topje van de
ijsberg, want het gaat enkel om vrouwen die kampen met een ernstigere
vorm van de ziekte en/of ernstige klachten.

Ondertussen is er nog veel onbekend over endometriose(zorg) in Belgié.

We weten niet hoeveel personen in ons land hun huisarts en/of gynaecoloog
raadplegen met symptomen van endometriose.

We weten niet hoeveel personen in ons land de diagnose endometriose
hebben gekregen.

We weten niet hoeveel personen in ons land zich medisch laten behandelen
voor endometriose.

We weten niet hoeveel personen in ons land elke dag klachten hebben door
endometriose, zonder of ondanks medische en/of chirurgische zorg.

We weten niet hoe kwaliteitsvol de huidige endometriosezorg is in Belgié.

Uit de getuigenissen van patiénten blijkt dat vrouwen met symptomen van
endometriose die medische hulp zoeken, te maken krijgen met een aantal
obstakels in het Belgische zorglandschap. Sommigen klagen over
onvoldoende kennis en expertise van de artsen, wat kan leiden tot
verkeerde diagnoses en ongepast advies. Net zo problematisch is dat ze
zich vaak niet serieus genomen voelen, met klachten die worden
geminimaliseerd. Ze krijgen de indruk zelf schuldig te zijn aan hun klachten
of hun klachten worden gepsychologiseerd (bv. 'het zit allemaal tussen je
oren’).
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We identificeerden verschillende behoeften bij de patiénten. In de eerste
plaats willen ze met empathie en respect gehoord worden door hun
behandelend arts. Ze hebben ook nood aan meer expertise en accurate
kennis over endometriose op alle zorgniveaus, maar vooral bij de eerste lijn.
Sommige patiénten laten zich ook in het buitenland opereren, omdat ze
twijfels hebben over de expertise van de Belgische endometriosechirurgen.
Ook willen ze dat de zorg wordt gecodrdineerd door multidisciplinaire
endometrioseteams, zodat ze de zorg niet meer zelf moeten organiseren.
Ze vragen ook een uitgebreid zorgplan, zodat ze weloverwogen keuzes
kunnen maken en realistische verwachtingen kunnen koesteren.

Een aantal Belgische ziekenhuizen namen zelf al initiatief. Van de
zevenenzeventig ziekenhuizen die onze online enquéte invulden, hadden er
dertig een endometriosekliniek opgericht. Toch geven zeven van hen aan
dat ze geen multidisciplinair overleg organiseren om de diagnose en het
behandelplan van individuele patiénten te bespreken. Dertien
endometrioseklinieken zien twintig of minder nieuwe patiénten per maand.

We raadpleegden hun websites in november-december 2023. Het blijkt dat
een aantal endometrioseklinieken moeilijk vindbaar zijn, en de informatie die
ze geven is vaak beperkt. Slechts tien endometrioseklinieken geven op hun
website informatie over endometriose, en maken melding van hun
multidisciplinariteit. Een aantal stelt de teamleden niet voor. Bij één van hen
is het team beperkt tot een gynaecoloog en een abdominaal chirurg.
Sommige geven zelfs niet aan hoe ze kunnen worden gecontacteerd voor
een eerste afspraak.

Kortom, niet al deze initiatieven bieden de basiselementen van een goede
endometriosezorg: 1) gepersonaliseerde zorg, 2) een multidisciplinaire
aanpak, 3) een expertisecentrum met specialisten met een doorgedreven
opleiding en uitgebreide ervaring, en 4) kwaliteitsbewaking door registratie
en transparante rapportage van uitkomsten.
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Adequate 'sturing’ via regelgeving - maar ook financiering - is nodig om de
reeds bestaande initiatieven te ondersteunen en een minimale
(para)medische personeelsbezetting, maar ook infrastructurele en andere
normen te garanderen. Alle personen met (een vermoeden van)
endometriose moeten multidisciplinaire en uitgebreide endometriosezorg
van hoge kwaliteit kunnen krijgen, afgestemd op de behoeften op dat
moment in hun levensloop. Beleidsmakers moeten ook nadenken over de
vraag of endometriosezorg, en meer bepaald chirurgie voor (diepe)
endometriose, in elk Belgisch ziekenhuis moet worden aangeboden. Dit is
momenteel het geval, waarbij sommige ziekenhuizen melden dat ze slechts
vijf operaties voor diepe endometriose per jaar uitvoeren.

Voor ons zorgmodel werden we geinspireerd door initiatieven uit Australié,
Denemarken, Duitsland, Frankrijk, Nederland en het Verenigd Koninkrijk en
door voorstellen uit de enquéte bij de Belgische ziekenhuizen. Daarnaast
baseerden we ons op onze discussies met klinische experts tijdens twee
vergaderingen, en hielden we rekening met de behoeften van de patiénten,
gebaseerd op de internationale literatuur en Belgische getuigenissen. Ons
model werd besproken in verschillende bijeenkomsten met relevante
stakeholders, en op basis daarvan hebben we ze verder verfijnd.

We ontwikkelden ons model en formuleerden onze aanbevelingen met de
heersende paradigma's over endometriose en endometriosezorg in het
achterhoofd. Maar door de vele onbekenden rond prevalentie, diagnose,
ziekteverloop en behandeleffectiviteit van endometriose(zorg), zal dit model
doorheen de tijd aanpassingen vergen, naarmate er meer inzichten komen.

We willen ook nog wijzen op een aantal beperkingen van deze studie.

Door het gebrek aan gegevens over ambulante zorg, moesten we onze
studie beperken tot de specialistische endometriosezorg. Een koppeling van
de ziekenhuisgegevens met gegevens over ambulante zorg, had de zorg
voor en na ziekenhuisopname in beeld kunnen brengen. De nomenclatuur
bevat echter geen endometriose-specifieke codes. We hadden dus niet de
diagnostische vertraging in kaart kunnen brengen of kunnen nagaan welke
doolhof in de gezondheidszorg patiénten moeten doorlopen om de gepaste
zorg te vinden. Bovendien bood deze koppeling ons ook niet de mogelijkheid
om endometriosezorg bij personen die niet in het ziekenhuis zijn
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opgenomen in kaart te brengen. Elke inschatting van ambulante
zorgconsumptie zou onnauwkeurig zijn geweest.

Maar ook de gepresenteerde ziekenhuisgegevens moeten met
voorzichtigheid worden geinterpreteerd, omdat we geen validatie van de
gegevens op het terrein hebben uitgevoerd. Bovendien is een wellicht groot,
maar onbekend deel van deze ziekenhuisopnames gerelateerd aan
adenomyose, een andere maar vaak gelijktijdig voorkomende aandoening.
En tot slot was het door het ontbreken van specifiecke endometriose
nomenclatuurcodes niet mogelijk om te ontrafelen welk type endometriose-
operatie werd uitgevoerd.

Door deze beperkingen in de gegevens hebben we bewust de kosten van
de zorg voor endometriose niet geanalyseerd.

Ten derde konden we door tijdstekort geen interviews of focusgroepen met
patiénten en andere stakeholders organiseren, want deze
onderzoeksmethoden vereisen goedkeuring van een ethische commissie,
wat tijd vraagt. Toch hebben we patiénten een stem gegeven door de
internationale literatuur en de getuigenissen die verzameld werden door de
Belgische patiéntenverenigingen te analyseren. In Hoofdstuk 3 wijzen we
erop dat de steekproef van de getuigen het resultaat is van zelfselectie. De
deelnemers hadden gereageerd op de oproep van patiéntenverenigingen.
Zij wilden een volledig beeld geven van de problemen die endometriose met
zich meebrengt. Het is dus mogelijk dat personen met beperkte klachten
en/of positieve ervaringen met endometriosezorg zich niet aangesproken
voelden om hun ervaringen te delen. Maar vanuit het perspectief van onze
belangrijkste onderzoeksdoelstelling (hoe kan de endometriosezorg in
Belgié verbeterd worden), zijn de getuigenissen van vrouwen met ernstige
symptomen en/of inadequate medische ontmoetingen juist heel waardevol.

Ten vierde zijn we in dit rapport niet dieper ingegaan op het belang van
adequate voorlichting over menstruele gezondheid, zodat jonge meisjes en
hun naasten begrijpen wat 'normaal' is en wat verder medisch onderzoek
behoeft. Toch leerden we uit de getuigenissen dat jonge meisjes een zeer
kwetsbare subgroep zijn met specifieke behoeften. We hebben ook weinig
aandacht besteed aan voorlichting en bewustmaking over endometriose,
noch aan de bevordering van gezondheidsgeletterdheid. Verder onderzoek
en initiatieven zijn aangewezen om hier vooruitgang te boeken bij
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verschillende groepen: adolescenten (meisjes én jongens) en hun ouders,
patiénten, gezondheidsprofessionals, scholen, instellingen voor hoger
onderwijs en universiteiten, werkgevers en personeelsafdelingen op het
werk, sportclubs en anderen.

Tot slot, endometriose kan een grote impact hebben op alle aspecten van
het leven, zoals seksuele en sociale relaties, het zelfbeeld, onderwijs- en
carriérekansen, sport en levenskwaliteit. De beleidsaanbevelingen in dit
rapport beperken zich tot de gezondheidszorg. Om de levenskwaliteit van
personen met endometriose te verbeteren en ongelijkheid hierdoor te
verminderen, zijn echter ook acties buiten de gezondheidszorg nodig (bv.
meer flexibiliteit op school en het werk).
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. A AN B EVE LI N G E N I Aan de federale minister van Sociale Zaken en Volksgezondheid en de ministers van Volksgezond-
heid van de deelstaten, en na overleg met de bevoegde administraties, bevelen wij aan om

1. Een organisatiestructuur op twee niveaus op te zetten als aanvulling op de eerstelijnszorg en zorg door
gynaecologen, met 'klinieken voor endometriose en chronische bekkenpijn’ op loco-regionaal niveau
en een beperkt aantal 'expertisecentra voor endometriose en chronische bekkenpijn’ op supraregionaal
niveau (Figuur 4).

2. In sectie 6 wordt een voorstel gedaan over de belangrijkste missies, het zorgnetwerk, de
erkenningsnormen, kwaliteitsborging en het multidisciplinair overleg.

Aan de federale minister van Sociale Zaken en Volksgezondheid en het RIZIV bevelen we aan om

3. De kost voor de patiént voor pijnstillers en hormonale behandelingen die worden gebruikt voor de
medische behandeling van endometriose en chronische bekkenpijn te evalueren, voor patiénten bij wie
de diagnose werd bevestigd in een endometriosekliniek of expertisecentrum;

4. Nomenclatuurcodes te voorzien voor het multidisciplinair overleg en endometriosechirurgie zoals
beschreven in sectie 6.12.

Aan de professionele en wetenschappelijke verenigingen van medische specialisten die betrokken
zijn bij de diagnose en/of behandeling van endometriose,

Om de expertise in de diagnose, medische en chirurgische behandeling van endometriose te verbeteren
en de diagnostic delay aan te pakken, bevelen we het volgende aan:

5. Ontwikkel opleidingen voor medisch specialisten die willen werken in het domein van endometriose
zodat de kwaliteit van de diagnostische en therapeutische zorg verbetert en voldoet aan de
standaarden van het best beschikbare wetenschappelijke bewijs;

Alleen het KCE is verantwoordelijk voor de aanbevelingen.
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6. Ontwikkel opleidingen voor eerstelijnszorgverleners (bv. huisartsen, apothekers, verpleegkundigen,
vroedvrouwen, kinesitherapeuten, psychologen, gezondheidswerkers op scholen, bedrijfsartsen,
medische adviseurs van verzekeringsmaatschappijen) en gynaecologen, zodat zij voldoende kennis
over endometriose krijgen en weten wanneer en naar wie ze moeten doorverwijzen;

7. Onderzoek samen met de bevoegde instanties en de patiéntenverenigingen hoe het grote publiek het
best kan worden voorzien van:

o Correcte informatie over endometriose volgens het best beschikbare wetenschappelijke bewijs;

o Zeer toegankelijke informatie over wat een normale menstruatie is en met wie jonge meisjes contact
kunnen opnemen bij hevig bloedverlies, pijn tijdens de menstruatie, of andere symptomen die
kunnen wijzen op endometriose.

8. BIijf wetenschappelijk onderzoek uitvoeren naar de prevalentie, diagnose, ziekteverloop en
behandeling van endometriose.

Aan de federale minister van Sociale Zaken en Volksgezondheid en de ministers van
Volksgezondheid van de deelstaten bevelen we aan om

9. De analyse en rapportage van de verzamelde gegevens in het endometrioseregister te ondersteunen;

10. Te investeren in wetenschappelijk onderzoek naar prevalentie, diagnose, ziekteverloop en behandeling
van endometriose.
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Alle onderzoekers van het KCE leggen jaarlijks een belangenverklaring af. Meer details daarover zijn op verzoek
verkrijgbaar.

Alle deskundigen die betrokken waren bij het schrijven of het peer-reviewproces van dit rapport, alsook de
geraadpleegde stakeholders, hebben een belangenverklaring ingevuld. De deskundigen en stakeholders werden
geselecteerd vanwege hun betrokkenheid bij het onderwerp van dit rapport. Daarom kunnen zij per definitie
allemaal een belangenconflict hebben met het hoofdthema van dit rapport. Meer details zijn op verzoek
verkrijgbaar.

Wendy Christiaens (KCE)
Andrée Mangin (KCE)
Ine Verhulst (KCE)

o De externe experten werden geraadpleegd over een (preliminaire) versie van het wetenschappelijke
rapport. Hun opmerkingen werden tijdens vergaderingen besproken. Zij zijn geen coauteur van het
wetenschappelijke rapport en gingen niet noodzakelijk akkoord met de inhoud ervan.

e Vervolgens werd een (finale) versie aan de validatoren voorgelegd. De validatie van het rapport volgt
uit een consensus of een meerderheidsstem tussen de validatoren. Zij zijn geen coauteur van het we-
tenschappelijke rapport en gingen niet noodzakelijk alle drie akkoord met de inhoud ervan.

e Tot slot werd dit rapport unaniem goedgekeurd door de Raad van Bestuur (zie
http://kce.fgov.be/nl/content/de-raad-van-bestuur).

¢ Alleen het KCE is verantwoordelijk voor de eventuele resterende vergissingen of onvolledigheden als-
ook voor de aanbevelingen aan de overheid.

2023-07-HSR
16 juli 2024 (2" print; 15t print: 4 april 2024)
Health Services Research (HSR)
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