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SAMENVATTING

Voor de aandoeningen bekkenbodemproblemen, cyclusstoornissen en cyclusgerelateerde
buikpijn, en hormonale problemen zijn agenda’s opgesteld:

+ (Multidisciplinaire) Wetenschapsagenda (wat moet onderzocht worden);

- Maatschappelijke agenda (waar vragen we awareness voor, informatievoorziening,

preventie, zelfmanagement);

- Implementatieagenda (welke reeds bestaande kennis een behoeft betere implementatie).
Deze agenda’s bieden aanknopingspunten voor onderzoeks- of projectgroepen om gericht
subsidie aan te vragen bij ZonMw.

Naast de agenda’s leverde dit project de volgende producten op:
- Voorstel om een alliantie/platform op te richten;
- Samenwerking met VWS en ZonMw om financiering voor dit project mogelijk te maken;
- Voorbeeldproject voor andere aandoeningen;
- Meer bekendheid en minder taboe voor vrouwspecifieke aandoeningen;
- Samenwerkingen met clusters en richtlijinwerkgroepen.

De belangrijkste opbrengst uit de agenda’s

1. ALLIANTIEVORMING

Een alliantie met betrekking tot vrouwspecifieke problemen kan bijdragen om de samenwerking
ten aanzien van vrouwspecifieke aandoeningen tussen betrokken beleidsmedewerkers,
patiéntvertegenwoordigers en betrokken zorgverleners (zoals onder andere gynaecologen,
huisartsen, bedrijfsartsen, fysiotherapeuten, psychologen en seksuologen) te bevorderen.

2. WETENSCHAPSAGENDA
Voor de wetenschapsagenda zijn de thema’s en hoofdvragen aandoeningspecifiek.

Bekkenbodemproblemen
28 urgente samengestelde hiaten, onderverdeeld in de volgende thema’s:
- Klinisch onderzoek (preventie, diagnostiek en behandeling)
- Hoe kunnen we partusgerelateerde bekkenbodemschade (inclusief perineum/
sfincterschade) voorkomen, diagnosticeren en behandelen?
- Hoe kunnen we indicatiestelling, en (daarmee) uitkomst, van prolaps-
en incontinentiebehandeling optimaliseren?
- Hoe kunnen we bekkenbodemgerelateerde klachten bij adolescenten voorkomen,
diagnosticeren en behandelen?
- Translationeel onderzoek
- Hoe kan postpartum het risico op bekkenbodemschade (gerelateerd aan de partus)
verminderd worden, bijv. met een injectable?
- Tissue-engineered technieken en evt. alternatieven voor behandeling van verzakking
(prolaps), urine- en fecale incontinentie, bijv. onderzoek naar alternatieven voor vaginale
implantaten bij prolapsbehandeling, zoals oplosbare materialen en hydrogels?

Cyclusstoornissen en cyclusgerelateerde buikpijn
25 urgente samengestelde kennishiaten onderverdeeld in de volgende thema’s:
- Diagnostiek
- Hoe kunnen we de tijd tot diagnose van cyclusstoornissen en cyclusgerelateerde buikpijn
verkorten?
- Klinisch onderzoek (behandeling)
- Wat zijn de korte- en langetermijnuitkomsten van behandelingen van uteriene afwijkingen
van:

(1) wel of niet behandelen van myomen, adenomyose of niches en effect op
reproductieve uitkomst?
(2) effecten van verschillende minimaal invasieve behandelingen, inclusief nieuwe
medicatie?

« Translationeel onderzoek

- Wat is de onderliggende oorzaak van uteriene pathologie (myomen, adenomyose, niches)

en endometriose en wat is de onderliggende oorzaak voor gerelateerde symptomen en
zijn er behandelingen te ontwikkelen die aangrijpen op de onderliggende oorzaak?

Hormonale problemen
20 urgente enkelvoudige kennishiaten, onderverdeeld in de volgende thema’s:
- Diagnostiek
- Welke vragenlijsten/meetinstrumenten kunnen gebruikt worden voor tijdige diagnostiek
van klachten van PMDD of PCOS?
« Klinisch onderzoek (behandeling)
- Wat is de beste behandeling van overgangsklachten bij vrouwen na een mammacarcinoom?
« Translationeel onderzoek
- Wat is de samenhang tussen hormoongerelateerde stemmingsklachten? PMS/PMDD,
postpartum stemmingsklachten (postpartum depressie/psychose) en menopauzale
klachten?
+ Onderzoek naar impact aandoening
- Wat zijn de zichtbare en verborgen kosten, veroorzaakt door absenteisme, presenteisme
en kansenongelijkheid, van PCOS, PMDD/PMS in Nederland?
+ Organisatie van zorg
- Hoe kan samenwerking ten aanzien van hormonale problemen bevorderd worden?
De geplande alliantievorming kan bijdragen aan de samenwerking met betrekking tot
vrouwspecifieke aandoeningen inclusief hormonale problemen.

3. MAATSCHAPPELIJKE- EN IMPLEMENTATIEAGENDA
Voor de maatschappelijke en implementatieagenda zijn de thema’s (en hoofdvragen) per aandoening
vergelijkbaar, en daarom hieronder samengevoegd.

Maatschappelijke agenda
16, 17 en 11 hiaten respectievelijk voor bekkenbodem-, cyclus- en hormoon- maatschappelijke agenda,
onderverdeeld in de volgende thema’s:

- Awareness verhogen en taboe doorbreken (13, 8, 8 hiaten respectievelijk voor

bekkenbodem- cyclus- en hormonale problemen).

Dit betreffen hiaten zoals het zorgen voor betrouwbare informatie op scholen, bedrijven etc. evenals
het verlagen van de drempel om naar de dokter te gaan.

- Zorginrichting (3, 9, 3 hiaten respectievelijk voor bekkenbodem- cyclus- en hormonale problemen).
Dit betreffen hiaten over netwerkzorg, juiste zorg op de juiste plek, verbetering van zorg en
samenwerking tussen de le, 2e en 3e lijn.

Implementatieagenda
9, 13, 6 hiaten respectievelijk voor bekkenbodem-, cyclus- en hormoon- implementatieagenda,
onderverdeeld in de volgende thema’s:

- Implementatievraagstukken (5, 8, 2 hiaten respectievelijk voor bekkenbodem- cyclus- en hormonale

problemen);

- Richtlijnen (4, 5, 4 hiaten respectievelijk voor bekkenbodem- cyclus- en hormonale problemen).
Vanuit de urgentie-analyse en bij het ontwikkelen van deze agenda’s zijn aanvullende hiaten naar voren
gekomen die in richtlijnen of andere kwaliteitsdocumenten onvoldoende aan bod komen. Deze worden
doorgegeven aan clusters van richtlijnen en richtliinwerkgroepen.



INLEIDING

Vrouwspecifieke aandoeningen, zoals bekkenbodemproblemen, cyclusstoornissen en
cyclusgerelateerde buikpijn en hormoongerelateerde problemen hebben een grote impact op de
kwaliteit van leven en seksuele functie en beleving, met als gevolg ziekteverzuim, een verminderde inzet
in het arbeidsproces, en verminderde participatie in de maatschappij. Deze aandoeningen vergroten de
bestaande maatschappelijke en economische man-vrouw verschillen. De incidentie en prevalentie zijn
hoog: vrijwel elke vrouw krijgt in haar leven met één of meer vrouwspecifieke aandoening te maken.

Eind 2022 heeft de NVOG, samen met WOMEN Inc. subsidie gekregen van ZonMw om samen met

het Kennisinstituut van de Federatie Medisch Specialisten, de Patiéntenfederatie Nederland en
HTA-specialisten van Amsterdam UMC onderzoek te doen naar de maatschappelijke impact van
vrouwspecifieke aandoeningen. Het doel van dit project was om in fase 1te onderzoeken wat de impact
is op de kwaliteit van leven en maatschappij, wat de belangrijkste kennishiaten zijn en welke kennis wel
aanwezig is maar nog niet voldoende wordt geimplementeerd.

In fase 2 werden 3 agenda’s opgesteld:
1) Een wetenschapsagenda met daarin de geprioriteerde wetenschapsvragen;
2) Een maatschappelijke agenda: wat is nodig om de bewustwording te bevorderen, taboe te
doorbreken en de maatschappelijke acceptatie van vrouwspecifieke problemen te verbeteren?;
3) Een implementatieagenda: welke bestaande kennis is onvoldoende geimplementeerd?

Om de bovenstaande doelstellingen te halen is een werkgroep geformeerd, die bestond uit een zo
breed mogelijke afvaardiging vanuit betrokken specialismen (0.a. gynaecologen, huisartsen, psycholoog-
seksuologen en bedrijfsartsen) en pati€éntenorganisaties (Endometriose Stichting, Vuurvrouw, Stichting
PMDD Nederland, Stichting Lichen Sclerosus, Stichting Bekkenbodem4all, Patiéntenfederatie Nederland
en WOMEN Inc.

De onderzochte vrouwspecifieke aandoeningen betroffen':
1. Bekkenbodemproblemen;
2. Cyclusstoornissen en cyclusgerelateerde buikpijn;
3. Hormonale problemen;
4. Vulvaire klachten.

Bekkenbodem- Cyclusstoornissen en Hormonale problemen Vulvaire klachten
problemen cyclusgerelateerde

buikpijn
Zwangerschap- en Menorragie Menopauze Lichen Sclerosus
partusgerelateerde Dysmenorroe PMS/PMDD Vulvodynie en
bekkenbodemschade, Endometriose PCOS dyspareunie,
prolaps Adenomyose Eczeem
urine-incontinentie, Myomen
bekkenbodem

dysfunctie en
overactieve
blaasklachten

Binnen het project zijn twee fasen doorlopen.

Fase 1: urgentie-analyse

Om te bepalen hoe groot de impact van de aandoeningen is, zijn de witte viekken in bestaande bronnen
(‘grijze’ en ‘witte’ literatuur) en de impact van deze aandoeningen op de kwaliteit van leven en de
maatschappij in kaart gebracht (fase 1). Dit deel is eind 2023 gepubliceerd: https:/www.nvog.nl/themas/
wetenschap/vrouwspecifieke-aandoeningen/

' Dit zijn lang niet alle vrouwspecifieke aandoeningen die in de taboesfeer vallen. Voorafgaand aan dit project is er een prioritering
geweest op basis van o.a. prevalentie, om het aantal onderwerpen hanteerbaar te houden.

Uit fase 1van dit project bleek dat de impact van vrouwspecifieke aandoeningen zeer groot is: vrijwel
elke vrouw krijgt wel één of twee van de vrouwspecifieke aandoeningen in haar leven. Het taboe op
deze aandoeningen is groot en de aandoeningen hebben een groot effect op het ziekteverzuim, de
maatschappelijke participatie en de inzet in het arbeidsproces waardoor gerelateerde maatschappelijke
kosten erg groot zijn: tot miljarden per jaar. Door de grote impact op de maatschappelijke participatie
dragen de onderzochte vrouwspecifieke aandoeningen in belangrijke mate bij aan de bestaande
maatschappelijke en economische man-vrouwverschillen en aan de toenemende nijpende tekorten in
bijvoorbeeld de zorg, onderwijs en kinderopvang.

Fase 2: opstellen drie agenda’s

Fase 2 begon met een prioritering van de drie belangrijkste vrouwspecifieke aandoeningen. Als input
voor de prioritering werd de urgentie-analyse (fase 1) gebruikt en werd er gekeken naar prevalentie,
impact/ziektelast, kennisachterstand en de aanwezigheid van reeds bestaande onderzoeksgroepen die
eventueel onderzoek zouden kunnen uitvoeren.

De definitieve prioritering werd afgestemd tijdens verschillende vergaderingen met alle betrokken
projectleden en patiéntenorganisaties.

Er werden drie aandoeningen geprioriteerd voor fase 2:
1. Bekkenbodemproblemen
2. Cyclusstoornissen en cyclusgerelateerde buikpijn
3. Hormonale problemen

Vulvaire aandoeningen werd in deze fase niet meegenomen omdat deze aandoening minder vaak
voorkomt, maar vooral ook omdat er nog onvoldoende gegevens bekend zijn om de maatschappelijke
impact goed te beoordelen. Hiervoor is eerst vervolgonderzoek nodig.



METHODE FASE 2

Projectgroep
De projectgroep bestond uit vertegenwoordigers van:
- Gynaecologen met speciale expertise op deze aandoeningen vanuit de pijler Gynaecologie (NVOG)
- Bedrijfsartsen (NVAB)
+ Huisartsen (NHG)
- Patiéntenfederatie Nederland (PFN)
+ Psycholoog-seksuologen (NIP-NVVS)

De vertegenwoordigers patiéntenbelang bestonden uit:
- Endometriose Stichting
- Patiéntenfederatie Nederland
- Stichting Bekkenbodem4All
- Stichting PMDD Nederland
+ Voices for Women
+ Vuurvrouw
+ WOMEN Inc.

Stappenplan

Er zijn in het traject diverse bijeenkomsten geweest met de gehele groep inclusief alle
patiéntenvertegenwoordigers, bijeenkomsten met alleen de patiéntenvertegenwoordigers en diverse
met de werkgroep (werkgroep-vaststellingsbijeenkomst, plan van aanpakbijeenkomst, presentatie van
de opgeleverde kennishiaten, terugkoppeling van de input, aanpassingen en samenvatting). Hierbij was
ruimte voor input die weer bij de volgende ronde werd meegenomen.

Daarnaast zijn er een kick-off bijeenkomst en twee symposia georganiseerd waarbij een brede

groep geinteresseerden en stakeholders werden uitgenodigd (o.a. pati€ntenvertegenwoordigers,
(medisch) specialisten uit het veld, onderzoekers, beleidsmedewerkers, ziekenhuisbestuurders en
vertegenwoordigers van het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport, het ministerie van Sociale
Zaken en Werkgelegenheid, het ministerie van Financién en ZonMw).

1 2 3 4
(opstellen) — P o P N (oplevering)
* Opstellen overzicht hiaten * Onderverdelen » Opstellen » Presentatie agenda's aan
per aandoening kennishiaten in 3 prioriteringscriteria ZonMw en VWS
* Koppeling lopende agenda's  Criteria toevoegen aan e Symposium en
initiatieven o Wetenschapsagenda Excel en alliantievorming
o Maatschappelijke conceptprioritering
agenda e Prioritering
o Implementatie- o Prioritering met
agenda patiéntenvertegen-
« Eventuele hiaten woordigers
toevoegen door o Prioritering met
projectgroep projectgroep
¢ Indelen kennishiaten in
thema's
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1. Opstellen

a. Opstellen overzicht kennishiaten per aandoening

Per aandoening is op basis van de witte vlekkenanalyse en impactanalyse uit fase 1 een overzicht van alle
kennishiaten gemaakt.

b. Koppeling lopende initiatieven

Per hiaat is een koppeling gemaakt met reeds lopend ZonMw-onderzoek, NWO-studies, ZEGG- en LtC-
studies en verkregen subsidies voor toekomstige studies, inclusief Europese subsidies. Als een hiaat al
volledig werd opgepakt in een lopende studie, dan is deze van de agenda verwijderd; dit betroffen vooral
kleinere initiatieven. De grotere consortiumstudies zijn ook meegenomen bij de prioritering (zie Criteria).

2. Categoriseren

a. Onderverdelen kennishiaten in de drie agenda’s (wetenschaps- maatschappelijke- en implementatie-
agenda)

De hiaten werden gecategoriseerd in €én van de drie agenda’s: wetenschapsagenda, maatschappelijke
agenda en implementatieagenda. Sommige kennishiaten pasten bij meerdere agenda’s, en/of bevatten
meerdere overkoepelende thema’s, of overlapten met elkaar. Items zijn op één agenda geplaatst,
ontdubbeld en waar mogelijk verder gespecificeerd, om de prioritering goed te kunnen uitvoeren.

b. Eventuele hiaten toevoegen door de projectgroep

Door de projectgroep werden door inhoudelijk experts en pati€éntenvertegenwoordigers hiaten
toegevoegd op de drie agenda’s en geaccordeerd door de projectgroep.

c. Indeling van hiaten in thema’s

Wat zijn thema’s?
Alle hiaten werden per agenda ingedeeld in thema’s. Globaal gezien zijn dat:

- Wetenschapsagenda: translationeel en basaal onderzoek, klinisch onderzoek (waaronder
personalized medicine en pijnmanagement), diagnostiek en preventie, organisatie van zorg en
onderzoek naar de impact van de aandoening;

- Maatschappelijke agenda: awareness verhogen en taboe doorbreken en zorginrichting;

- Implementatieagenda: implementatievraagstukken en implementatieonderzoek.
Nadat de hiaten bekend waren, en eerst waren ingedeeld in wetenschaps- maatschappelijke of
implementatieagenda, en daarna in bovenstaande thema’s, kwamen we erachter dat veel items van de
wetenschapsagenda’s verder gebundeld konden worden in hoofdvragen. Deze thema’s en hoofdvragen
zijn hieronder weergeven (in de agenda’s zelf dikgedrukt).
Het indelen van de hiaten in thema’s en het bundelen in hoofdvragen biedt overzicht voor toekomstige
subsidieaanvragen.

3. Prioriteren
a. Opstellen prioriteringscriteria
De prioritering is aangebracht op basis van de door de projectgroep opgestelde criteria:
Criterium 1. Gezondheidswinst
Criterium 2. Verwachte resultaten
Criterium 3. Maatschappelijke impact
Criterium 4. Haalbaarheid
Criterium 5. Urgentie
Deze criteria zijn uitgewerkt in hoofdstuk Criteria.
b. Criteria toevoegen aan Excel en conceptprioritering
De criteria zijn toegevoegd als kolommen aan het opstelde Excel met kennishiaten, en een eerste
conceptprioritering is uitgevoerd door de inhoudelijk experts op gebied van bekkenbodemproblemen,
cyclusstoornissen en cyclusgerelateerde buikpijn en hormonale problemen.
c. Prioritering

i. Prioritering met patiéntenvertegenwoordigers
De patiéntenvertegenwoordigers hebben bij de conceptprioritering aangegeven welke items zij
belangrijk vinden en waarom. Ook hebben zij aangegeven welke criteria voor hen belangrijk zijn. Op basis
hiervan is de conceptprioritering aangepast.

ii. Prioritering met projectgroep
De conceptprioritering is voorgelegd aan de projectgroep. Ook zij hebben aangegeven welke items
voor hen hoger/lager geprioriteerd zouden moeten worden. Aan de hand van de groepsdiscussie is de
prioritering aangepast en is de indeling in overkoepelende thema’s geaccordeerd. Na de vergadering is
deze weer opnieuw aan de patiéntenvertegenwoordiging voorgelegd en geaccordeerd.

1



4. Oplevering

a. Presentatie van de conceptagenda’s aan ZonMw en VWS

De conceptagenda’s zijn in zomer 2024 aan ZonMw en VWS gepresenteerd, om invulling te kunnen
geven aan het kennisprogramma Vrouwspecifieke Aandoeningen, dat eind december 2024 zal worden
opgestart.

b. Symposium en alliantievorming

In het najaar van 2024 volgt de oplevering van het verslag met de agenda’s in samenwerking met
communicatiestrategie door WOMEN Inc. De resultaten van fase 2 zullen gepresenteerd worden tijdens
een symposium op 10 december 2024. Het verslag zal ook worden aangeboden aan het ministerie

van Volksgezondheid, Welzijn en Sport, het ministerie van Sociale Zaken en Werkgelegenheid en het
ministerie van Financién, en aan ZonMw. Het symposium zal ook het startpunt zijn van de alliantievorming
Vrouwspecifieke Aandoeningen, en zo de aftrap zijn voor het vervolgtraject maatschappelijke acceptatie
vrouwspecifieke aandoeningen.

OPBRENGST

1. ALLIANTIEVORMING

Een alliantie met betrekking tot vrouwspecifieke problemen kan bijdragen om de samenwerking

ten aanzien van vrouwspecifieke aandoeningen tussen betrokken beleidsmedewerkers,
patiéntvertegenwoordigers en betrokken zorgverleners (zoals onder andere gynaecologen, huisartsen,
bedrijfsartsen, fysiotherapeuten, psychologen en seksuologen) te bevorderen.

2. WETENSCHAPSAGENDA
Voor de wetenschapsagenda zijn de thema’s en hoofdvragen aandoeningspecifiek.

Wat zijn thema’s?
Alle hiaten werden per agenda ingedeeld in thema’s. Globaal gezien zijn dat:

- Wetenschapsagenda: translationeel en basaal onderzoek, klinisch onderzoek (waaronder
personalized medicine en pijnmanagement), diagnostiek en preventie, organisatie van zorg en
onderzoek naar de impact van de aandoening;

- Maatschappelijke agenda: awareness verhogen en taboe doorbreken en zorginrichting;

- Implementatieagenda: implementatievraagstukken en implementatieonderzoek.
Nadat de hiaten bekend waren, en eerst waren ingedeeld in wetenschaps- maatschappelijke of
implementatieagenda, en daarna in bovenstaande thema’s, werd duidelijk dat veel items van de
wetenschapsagenda’s verder gebundeld konden worden in hoofdvragen. Deze thema’s en hoofdvragen
zijn hieronder weergeven (in de agenda’s zelf dikgedrukt).
Het indelen van de hiaten in thema’s en het bundelen in hoofdvragen biedt overzicht voor toekomstige
subsidieaanvragen.

Afbakening agenda’s:
In de agenda’s zijn alleen hiaten meegenomen over benigne gynaecologie (oncologische vraagstukken

zijn niet meegenomen) en alleen gericht op de drie hoofdonderwerpen met de grootste urgentie op
basis van de uitkomsten van fase 1.

Bekkenbodemproblemen
28 urgente samengestelde hiaten, onderverdeeld in de volgende thema’s:
« Klinisch onderzoek (preventie, diagnostiek en behandeling)
- Hoe kunnen we partusgerelateerde bekkenbodemschade (inclusief perineum/sfincterschade)
voorkomen, diagnosticeren en behandelen?;
- Hoe kunnen we indicatiestelling, en (daarmee) uitkomst, van prolaps- en incontinentiebehandeling
optimaliseren?;
- Hoe kunnen we bekkenbodemgerelateerde klachten bij adolescenten voorkomen, diagnosticeren
en behandelen?
- Translationeel onderzoek
- Hoe kan postpartum het risico op bekkenbodemschade (gerelateerd aan de partus) verminderd
worden, bijv. met een injectable?
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- Tissue engineered technieken en evt. alternatieven voor behandeling van verzakking (prolaps).
urine- en fecale incontinentie, bijv. onderzoek naar alternatieven voor vaginale implantaten bij
prolapsbehandeling, zoals oplosbare materialen en hydrogels?

Cyclusstoornissen en cyclusgerelateerde buikpijn
25 urgente samengestelde kennishiaten onderverdeeld in de volgende thema’s:
- Diagnostiek
- Hoe kunnen we de tijd tot diagnose van cyclusstoornissen en cyclusgerelateerde buikpijn
verkorten?
- Klinisch onderzoek (behandeling)
- Wat zijn de korte- en langetermijnuitkomsten van behandelingen van uteriene afwijkingen van
(3) wel of niet behandelen van myomen, adenomyose of niches en effect op reproductieve
uitkomst?
(4) effecten van verschillende minimaal invasieve behandelingen, inclusief nieuwe medicatie?
- Translationeel onderzoek
- Wat is de onderliggende oorzaak van uteriene pathologie (myomen, adenomyose, niches) en
endometriose en wat is de onderliggende oorzaak voor gerelateerde symptomen en zijn er
behandelingen te ontwikkelen die aangrijpen op de onderliggende oorzaak?

Hormonale problemen
20 urgente enkelvoudige kennishiaten, onderverdeeld in de volgende thema’s:
- Diagnostiek
- Welke vragenlijsten/meetinstrumenten kunnen gebruikt worden voor tijdige diagnostiek
van klachten van PMDD of PCOS?
- Klinisch onderzoek (behandeling)
- Wat is de beste behandeling van overgangsklachten bij vrouwen na een mammacarcinoom?
- Translationeel onderzoek
- Wat is de samenhang tussen hormoongerelateerde stemmingsklachten? PMS/PMDD, postpartum
stemmingsklachten (postpartum depressie/psychose) en menopauzale klachten?
- Onderzoek naar impact aandoening
- Wat zijn de zichtbare en verborgen kosten, veroorzaakt door absenteisme, presenteisme
en kansenongelijkheid, van PCOS, PMDD/PMS in Nederland?
- Organisatie van zorg
- Hoe kan samenwerking ten aanzien van hormonale problemen bevorderd worden? De geplande
alliantievorming kan bijdragen aan de samenwerking met betrekking tot vrouwspecifieke
aandoeningen inclusief hormonale problemen.

3. MAATSCHAPPELIJKE- EN IMPLEMENTATIEAGENDA
Voor de maatschappelijke en implementatieagenda zijn de thema’s (en hoofdvragen) per aandoening
vergelijkbaar, en daarom hieronder samengevoegd.

Maatschappelijke agenda
16, 17 en 11 hiaten respectievelijk voor bekkenbodem-, cyclus- en hormoon- maatschappelijke agenda,
onderverdeeld in de volgende thema’s:

- Awareness verhogen en taboe doorbreken (13, 8, 8 hiaten respectievelijk voor bekkenbodem-

cyclus- en hormonale problemen).

Dit betreffen hiaten zoals het zorgen voor betrouwbare informatie op scholen, bedrijven etc. evenals
het verlagen van de drempel om naar de dokter te gaan.

- Zorginrichting (3, 9, 3 hiaten respectievelijk voor bekkenbodem- cyclus- en hormonale problemen).
Dit betreffen hiaten over netwerkzorg, juiste zorg op de juiste plek, verbetering van zorg en
samenwerking tussen de 1e, 2e en 3e lijn.

Implementatieagenda
9, 13, 6 hiaten respectievelijk voor bekkenbodem-, cyclus- en hormoon- implementatieagenda,
onderverdeeld in de volgende thema’s:

- Implementatievraagstukken (5, 8, 2 hiaten respectievelijk voor bekkenbodem- cyclus- en hormonale

problemen);

- Richtlijnen (4, 5, 4 hiaten respectievelijk voor bekkenbodem- cyclus- en hormonale problemen).
Vanuit de urgentie-analyse en bij het ontwikkelen van deze agenda’s zijn aanvullende hiaten naar voren
gekomen die in richtlijnen of andere kwaliteitsdocumenten onvoldoende aan bod komen. Deze worden
doorgegeven aan clusters van richtlijnen en richtliinwerkgroepen.
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CRITERIA

De hiaten zijn geprioriteerd aan de hand van criteria (zie kolommen in Agenda’s). De kleuren geven de
mate van urgentie aan (groen ‘hoge urgentie’, geel ‘gemiddelde urgentie’ en rood ‘lage urgentie’). Alle
hoog geprioriteerde hiaten zijn geclusterd, en alle belangrijke, maar minder hoog geprioriteerde, hiaten
zijn geclusterd onder ‘Wel relevant maar lager geprioriteerd dan bovenstaande onderwerpen’.

Gehanteerde criteria

Criterium 1. Gezondheidswinst

=de te verwachten gezondheidswinst voor de patiéntengroep

Criterium 2. Verwachte resultaten

=de te verwachten resultaten van onderzoek of maatschappelijke projecten naar dit hiaat op zowel
korte- als langetermijn

Criterium 3. Maatschappelijke impact

=de te verwachten impact op de maatschappij inclusief directe kosten en indirecte kosten
Criterium 4. Haalbaarheid

=enerzijds capaciteit om onderzoek van kwaliteit op te zetten en uit te voeren en aansluiting bij
beschikbare expertise en anderzijds patiéntenacceptatie voor de te verrichten interventie
Criterium 5. Urgentie

=actualiteit en urgentie van het agenda-item op dit moment

Lopende initiatieven (zie toelichting Lopende initiatieven)

=grote lopende ZonMw/NWO-consortiumstudies of verkregen Europese subsidies

Platform (alleen voor maatschappelijke- en implementatieagenda’s) (zie toelichting Platform)

De gehanteerde criteria van de wetenschapsagenda en maatschappelijke- en implementatieagenda zijn
alle gelijk, alleen de volgorde is aangepast, omdat de relevantie per criterium verandert per agenda.
Het criterium ‘maatschappelijke impact’ werd belangrijker geacht voor de maatschappelijke- en
implementatieagenda. Het item ‘Platform’ is toegevoegd voor de maatschappelijke- en implementatie-
agenda.

Criteria wetenschapsagenda

Criterium 1. Gezondheidswinst

Criterium 2. Verwachte resultaten

Criterium 3. Maatschappelijke impact

Criterium 4. Haalbaarheid

Criterium 5. Urgentie

Lopende initiatieven (zie toelichting Lopende initiatieven)

Criteria maatschappelijke- en implementatieagenda
Criterium 1. Maatschappelijke impact

Criterium 2. Gezondheidswinst

Criterium 3. Verwachte resultaten

Criterium 4. Urgentie (actualiteit)

Criterium 5. Haalbaarheid

Lopende initiatieven (zie toelichting Lopende initiatieven)
Platform (zie toelichting platform)

Toelichting criteria

Om de grootste impact te kunnen genereren is het van belang te starten met onderzoek waarbij

de grootste gezondheidswinst te halen is (dus combinatie van prevalentie en bestaande ziektelast)
(=criterium Gezondheidswinst).

Gezien het grote aantal opgehaalde hiaten, heeft het de voorkeur om te starten met hiaten waarbij de
verwachting is dat die goede resultaten zullen opleveren, op kortetermijn al, en uiteindelijk ook op de
langetermijn (=criterium Verwachte resultaten).

Uit de urgentie-analyse bleek dat de 3 geselecteerde aandoeningen een enorme impact hebben op de
ervaren ziektelast en de participatie in de maatschappij, wat de nodige persoonlijke en maatschappelijke
kosten met zich meebrengt. Het heeft de voorkeur om te starten met hiaten die de participatie in de
maatschappij direct zouden kunnen beinvioeden om hiermee maatschappelijke impact terug te dringen
(=criterium Maatschappelijke impact).

14

Het onderzoek dient goed uitvoerbaar te zijn met grootste kans van slagen. Er is daarom gekeken

of er onderzoeksgroepen met voldoende expertise in Nederland beschikbaar zijn die dit onderzoek
zouden kunnen uitvoeren. Het laten uitvoeren van het onderzoek door of in samenwerking met
ervaren onderzoeksgroepen met bestaande expertise vergroot de kans op succesvolle uitvoering en
implementatie binnen een afzienbare onderzoeksperiode. Onder dit criterium valt tevens de acceptatie
van patiénten voor de teverrichten interventie (=criterium Haalbaarheid/toepasbaarheid).

Toelichting ‘lopende initiatieven’

Bij alle agenda’s is de kolom ‘lopende initiatieven’ toegevoegd. Eerder is toegelicht dat kennishiaten
werden verwijderd van de agenda wanneer zij een koppeling hadden met een lopend project (ZonMw-
onderzoek, NWO-studies, ZEGG- en LtC-studies en verkregen subsidies voor toekomstige studies,
inclusief Europese subsidies), waarin dit hiaat volledig zal worden uitgewerkt. Dit betrof vooral specifieke
vraagstukken (bijvoorbeeld vanuit de Kennisagenda NVOG), behorend bij kleinere onderzoeksprojecten.
Als een hiaat raakvlak had met een grotere consortiumstudie, waarin het hiaat slechts deels zal worden
uitgewerkt, dan werd het hiaat meegenomen in de prioritering.

Voorbeelden van dit soort projecten zijn “MenoPause”, een subsidie van 9 miljoen (ZonMw) voor
onderzoek naar oorzaken, preventie en tijdige behandeling van overgangsproblemen en de PEARL-
studie, call Leefstijl in de zorg, ook onderdeel van een EU Horizon project getiteld EUmetriosis, een
project naar effect leefstijl en voeding bij endometriose waarvoor een grote Europese subsidie is
verkregen.

Toelichting ‘platform’ en alliantievorming

Bij de maatschappelijke- en implementatieagenda is het item ‘platform’ toegevoegd. Gedurende het
project, waarbij reeds een intensieve samenwerking is ontstaan tussen de verschillende partijen, is
gebleken dat er algehele behoefte is aan betrouwbare en eenduidige informatie en ondersteunende
middelen over vrouwspecifieke aandoeningen voor zowel betrokken patiénten als zorgverleners (in 1e
en 2e lijn). Aangezien deze informatie ook essentieel is voor huisartsen, bedrijfsartsen, seksuologen,
bekkenfysiotherapeuten, en niet-gynaecologische specialisten en werkgevers, lijkt het zeer nuttig om
een centraal punt te hebben waar deze informatie wordt verzameld en waar deze altijd te vinden is.
Om deze betrouwbare informatie te verzamelen, te beoordelen en hier consensus over te bereiken is
het nodig om een alliantie te vormen met vertegenwoordigers van betrokken patiéntenorganisaties,
zorgverleners en bestuurders.

De oprichting van een dergelijke alliantie en platform zou kunnen bijdragen aan zowel de uitvoer van de
maatschappelijke- als de implementatieagenda.

Het te ontwikkelen platform en de op te richten alliantie die zich richt op vrouwspecifieke aandoeningen
dienen zo opgezet te worden dat deze later uitgebreid kan worden met andere onderwerpen die van
belang zijn voor het bevorderen van vrouwengezondheid die nu niet zijn meegenomen. Dit betreft zowel
andere vrouwspecifieke aandoeningen (zoals bijvoorbeeld vulvaire en vaginale aandoeningen, maar ook
anticonceptie, miskramen, seksueel trauma etc.), alsmede vrouwen met onbegrepen klachten die zouden
kunnen passen bij vrouwspecifieke aandoeningen. Desgewenst kunnen later ook de vrouwsensitieve
aandoeningen worden toegevoegd, dus aandoeningen die meer voorkomen bij vrouwen dan bij mannen
of die zich bij vrouwen anders uiten of andere zorg nodig hebben dan bij mannen.
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