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Zorgtraject endometriose: 
een lange en  
moeizame strijd
Gebruik, zorgkosten en situatie van vrouwen met endometriose in België

Clara Noirhomme — Studiedienst

Samenvatting

Onderprioritering van onderzoek en van de financiering van de zorg, onderdiagnose, 
normalisering van pijn bij vrouwen: endometriose en haar impact op de levenskwaliteit 
worden nog te vaak genegeerd door het grote publiek en verwaarloosd door het 
gezondheidszorgsysteem en de zorgprofessionals. Toch treft endometriose enorm veel 
vrouwen en is het lang geen nieuwe ziekte. Het doel van deze studie is deze fenomenen in 
cijfers uit te drukken voor België. De gegevens over het gezondheidszorggebruik illustreren 
de ongelijke toegang tot de zorg en maken het mogelijk om heel wat aspecten van het 
zorgtraject van vrouwen met endometriose te reconstrueren: de leeftijd bij detectie die niet 
overeenkomt met de leeftijd waarop de symptomen beginnen, het grote aantal specialisten 
dat erbij betrokken is, de aangetaste gezondheid, het toenemend zorggebruik, de zeer 
hoge kosten voor de patiëntes en de ontoereikende financiële beschermingsmechanismen. 
Op basis van deze resultaten formuleren we een reeks aanbevelingen om de toegang tot 
de zorg voor vrouwen met endometriose te verbeteren.

Sleutelwoorden: Endometriose, chronische ziekte, zorgkosten, toegang tot de zorg, 
gynaecologie, kwantitatieve analyse
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Inleiding

Endometriose is geen ‘modieuze’ of nieuwe ziekte, maar is 
al gekend en gediagnosticeerd sinds de jaren 1950. Toch 
kwam ze pas recent onder de aandacht van het grote pu-
bliek. De impact op het leven van de vrouwen die eraan 
lijden kan nochtans aanzienlijk zijn: langdurige intense pijn, 
soms herhaalde operaties, het onvermogen om dagelijkse 
taken uit te voeren en zelfs het verlies van werk, om nog te 
zwijgen van de emotionele en cognitieve last die dit alles 
met zich meebrengt.

Deze studie wil aantonen dat het om een volksgezondheids-
probleem gaat dat in België nog altijd onvoldoende wordt 
aangepakt. Hiervoor gebruiken we gegevens van de Chris-
telijke Mutualiteit (CM), het Belgisch ziekenfonds met het 
grootste aantal leden in België (4,6 miljoen). De originaliteit 
van deze studie zit in haar werkmethode die gebaseerd is op 
een analyse van facturatiegegevens van gezondheidszorg 
die toelaten om endometriosepatiëntes op te sporen (bij ge-
brek aan indicatoren over deze aandoening in het huidige 
gezondheidszorgsysteem) en om veel elementen van het 
zorgtraject van endometriosepatiëntes te reconstrueren.

Onze onderzoeksvraag luidt als volgt: welke moeilijkheden 
ondervinden vrouwen met endometriose in België, zowel 
voor de toegang tot de zorg als tijdens hun zorgtraject? 
Voor de kwestie van de toegankelijkheid, kijken we naar 
de sociodemografische kenmerken van de vrouwen in de 
studiepopulatie en hoe deze verschillen van de algemene 
bevolking. Om de complexiteit van het zorgtraject, de last 
van de ziekte voor de patiëntes en de grote zorgbehoefte 
te analyseren, kijken we naar het gebruik en de kosten van 
de zorg.

We beginnen met een literatuuroverzicht (punt 1), waar-
uit blijkt dat endometriose een ondergediagnosticeerde,  
ondergefinancierde en onderbestudeerde ziekte is, die 
echter ernstige gevolgen heeft voor de getroffen patiën-
tes. We bekijken ook de organisatie van de zorg in België.  
Vervolgens beschrijven we de methode van deze verken-
nende studie (punt 2): van de uitdaging om vrouwen met 
endometriose op te sporen en de implicaties daarvan, tot 
de indicatoren gebruikt om de sociodemografische ken-
merken, de gezondheidstoestand en het zorggebruik te 
meten. In punt 3 stellen we de belangrijkste analyseresul-
taten voor om ze vervolgens in punt 4 te bespreken. Tot slot 
doen we een aantal aanbevelingen om endometriosepati-
entes een snelle toegang tot betaalbare en kwaliteitsvolle 
zorg te garanderen (punt 5).

In dit artikel gebruiken we de vrouwelijke gendervorm om 
te verwijzen naar menstruerende mensen.

1. Literatuuroverzicht

1.1. Een onderbestudeerde ziekte

Endometriose wordt klassiek gedefinieerd als een chroni-
sche gynaecologische aandoening die wordt gekenmerkt 
door de aanwezigheid van weefsels die vergelijkbaar zijn 
met het baarmoederslijmvlies (endometrium) buiten de 
baarmoeder (eierstokken, eileiders, darmen, blaas, enz.). 
Deze beschrijving geeft echter niet de werkelijke omvang 
of uitingen van de ziekte weer. Immers, ”de klinische pre-
sentatie is gevarieerd, de aanwezigheid van bekkenletsels 
is heterogeen en de uitingen van de ziekte buiten het vrou-
welijk voortplantingssysteem blijven weinig bekend. Endo-
metriose wordt nu beschouwd als een systemische ziekte 
in plaats van een ziekte die voornamelijk het bekken treft” 
(Taylor, Kotlyar, & Flores, 2021, p. 839, eigen vertaling).

De meest voorkomende symptomen van deze systemische 
aandoening zijn dysmenorroe (buik-bekkenpijn die voor-
afgaat aan of gepaard gaat met de menstruatie), dyspa-
reunie (pijn tijdens en na seksuele betrekkingen), chroni-
sche bekkenpijn en onvruchtbaarheid, evenals rugpijn en 
blaas- of darmproblemen (bijvoorbeeld pijn bij het plassen 
of de stoelgang). Sommige vrouwen met endometriose zijn 
echter asymptomatisch en er bestaat geen eenduidige re-
latie tussen de omvang van de ziekte en de ernst van de 
symptomen, wat betekent dat de ‘ernstigste’ vormen niet 
noodzakelijkerwijs de vormen zijn die de levenskwaliteit 
van patiëntes met de ziekte het meest aantasten, en omge-
keerd (As-Sanie, et al., 2019).

Talrijke onderzoeken hebben geprobeerd het ontstaan van 
endometriose  te verklaren: volgens sommigen zou een 
combinatie van genetische aanleg en meerdere omgevings-
factoren een invloed hebben (Li, et al., 2014; Zubrzycka,  
Zubrzycki, Perdas, & Zubrzycka, 2020). In België suggere-
ren studies dat de omvang van de ziekte verband zou kun-
nen houden met een hoge blootstelling aan dioxines (Felip, 
et al., 2004).
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Endometriose kan een ‘gemiste ziekte’ worden genoemd, 
vanwege haar onduidelijke etiologie en de inconsistenties 
in de diagnose en behandeling (Hudson, 2021). In tegen-
stelling tot andere chronische ziekten zoals diabetes en 
astma, bleef endometriose lange tijd genegeerd in het over-
heidsbeleid en de financiering wereldwijd van onderzoek1. 
Volgens Hudson ligt de oorzaak in structurele, culturele en 
politieke processen die bepaalde stemmen en bepaalde 
gemeenschappen bevoordelen, maar ook in de historische 
constructies van de menstruatie en pijn bij vrouwen. Kli-
nisch seksisme en genderongelijkheid in de pijnbehande-
ling dragen eveneens bij aan de onderprioritering van de 
financiering van het endometrioseonderzoek, ondanks de 
significante impact van de ziekte (As-Sanie, et al., 2019). 
Studies suggereren bijvoorbeeld dat endometriose een 
rol kan spelen in de ontwikkeling van bepaalde soorten 
kanker, in het bijzonder eierstokkanker (Munksgaard & 
Blaakaer, 2012).

1.2. Een ondergediagnosticeerde  
ziekte met een hoge prevalentie

1.2.1. Prevalentie

Terwijl de ziekte in het begin van de jaren 80 als zeldzaam 
werd beschouwd (Seear, 2014), wordt nu algemeen aan-
genomen dat endometriose voorkomt bij één op de tien 
vrouwen2 in de vruchtbare leeftijd3, wat neerkomt op on-
geveer 200 miljoen vrouwen wereldwijd (Soliman, Surrey, 
Bonafede, Nelson, & Castelli-Haley, 2018). We mogen bo-
vendien niet vergeten dat endometriose ook transgender 
mannen en non-binaire mensen kan treffen (Ferrando, 
Chapman, & Pollard, 2021).

De werkelijke prevalentie van endometriose is echter on-
zeker, omdat tot voor kort geen onderzoek werd gedaan 
naar de prevalentie in de algemene bevolking (Viganò, Pa-
razzini, Somigliana, & Vercellini, 2004) en alle onderzoeken 
waren gebaseerd op beperkte populaties en verschillende 
diagnostische methoden. Deze studies leiden tot schattin-
gen variërend van 0,2% tot 71,4% (Ghiasi, Kulkarni, & Miss-

mer, 2019). De prevalentie wordt bijvoorbeeld geschat op  
2 tot 11% als de onderzoekspopulatie bestaat uit asympto-
matische vrouwen die het afbinden van de eileiders vra-
gen, tussen 5 en 50% bij onvruchtbare vrouwen, tussen  
5 en 21% bij vrouwen die in het ziekenhuis zijn opgenomen 
voor bekkenpijn en tussen 49 en 75% bij symptomatische 
adolescenten (Zondervan, Becker, & Missmer, 2020).

Momenteel worden internationaal verschillende metho-
den gebruikt om de prevalentie in de bevolking te meten: 
met behulp van diagnosecodes uit ziekteverzekeringsge-
gevens of ziekenhuisontslaggegevens4, zelfgerapporteer-
de gegevens uit enquêtes, of rechtstreeks aan de hand 
van radiologische of chirurgische diagnoses in cohorten 
representatief voor de algemene bevolking (Parazzini, et 
al., 2020). In het ENDO-onderzoek uit 2011 was de inciden-
tie van door MRI gediagnosticeerde endometriose 11% in 
het populatiecohort (Buck Louis, et al., 2011).

1.2.2. Onderdiagnose

Endometriose is ondergediagnosticeerd vanwege de 
complexe klinische presentatie, de heterogeniteit van 
bekkenletsels en een miskenning van de systemische 
manifestaties (Taylor, Kotlyar, & Flores, 2021). Bovendien 
blijft laparoscopische visualisatie de standaard voor di-
agnose in de klinische richtlijnen van veel internationale 
beroepsverenigingen, die echter al meer dan tien jaar 
oud zijn (As-Sanie, et al., 2019). Laparoscopie is echter in-
vasief en brengt haar eigen risico’s met zich mee, en eco-
nomische en geografische barrières kunnen de toegang 
voor patiëntes beperken (Taylor, et al., 2018).

Nu kunnen minder invasieve diagnostische methoden zo-
als echografie en magnetische resonantie beeldvorming 
(MRI) worden gebruikt om endometriose van de eierstok-
ken en de diepe nodulaire vormen op te sporen (Zonder-
van, et al., 2018). Nieuwe speekseltests laten eveneens 
toe om de ziekte makkelijker te diagnosticeren (Bendifal-
lah, et al., 2022). Verschillende onderzoeken bevelen aan 
om de diagnose meer te baseren op het gesprek met de 
patiënte, symptomen, klinische tekenen en bevindingen 

1 In de Verenigde Staten bedroeg het onderzoeksbudget voor endometriose 27 miljoen dollar in 2022 (National Institutes of Health, 2024). Voor ziekten waarvan de 
prevalentie vergelijkbaar is met die van endometriose, zoals diabetes, is het budget 43 keer hoger. Voor ziekten die alleen mannen treffen, zoals prostaatkanker 
(prevalentie 2,4%), ligt het budget 10 keer hoger.

2 Dit cijfer van 10%, dat in veel onderzoeken wordt gebruikt, is gebaseerd op een overzicht van endometriose uit 1997, dat een selectiebias vertoont, omdat de 
steekproef bestond uit patiëntes die een laparoscopie hadden ondergaan, bij wie het risico op endometriose hoger is dan bij de algemene bevolking (Eskenazi & 
Warner, 1997).

3 Omdat oestrogeen een belangrijke rol speelt bij endometriose, treft de aandoening vooral vrouwen in de vruchtbare leeftijd (Leroy, et al., 2024a).

4 Op deze manier berekend, wordt de prevalentie echter onderschat, omdat alleen patiëntes die toegang hebben tot en gebruik maken van gezondheidszorg worden 
meegenomen.
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en beeldvorming, dan op de chirurgische bevindingen 
en de laesies (Agarwal, et al., 2019; Chapron, Marcellin, 
Borghese, & Santulli, 2019).

De tijd tussen de eerste symptomen en een diagnose va-
rieert naargelang de bestudeerde gezondheidszorgsys-
temen, maar alle studies zijn het erover eens dat de ter-
mijn lang is. In Duitsland en Oostenrijk is de mediane tijd 
tussen het begin van de symptomen en de diagnose 10,4 
jaar (Hudelist, et al., 2012), in het Verenigd Koninkrijk en 
Spanje 8 jaar en in Noorwegen 6,7 jaar (Ballard, Lowton, 
& Wright, 2006). In Italië bedraagt de mediaan 7 tot 10 jaar 
en in Ierland en België 4 tot 5 jaar (Nnoaham, et al., 2011).

Hoe vroeger de eerste symptomen verschijnen, hoe langer 
het duurt om de diagnose te stellen. Terwijl volgens Arruda 
et al. de mediane tijd die nodig is om een diagnose te krij-
gen 7 jaar is, stijgt hij tot 12 jaar als de eerste symptomen 
in de adolescentie optreden, en daalt hij tot 3,3 jaar voor 
vrouwen ouder dan 30 jaar. De periode is ook veel langer 
voor vrouwen met bekkenpijn als belangrijkste symptoom 
(7,4 jaar) dan voor vrouwen met onvruchtbaarheid als be-
langrijkste symptoom (Arruda, Petta, Abrao, & Benetti-Pin-
to, 2003).

De stigmatisering van menstruatieproblemen en de maat-
schappelijke normalisering van pijn bij vrouwen spelen 
een belangrijke rol in de onderdiagnose (As-Sanie, et al., 
2019): het als normaal beschouwen van pijn tijdens de 
menstruatie of seksuele betrekkingen en het taboe rond 
deze onderwerpen, kunnen vrouwen ervan weerhouden 
om hulp te zoeken of hun symptomen te bespreken met 
hun familie en zorgverleners, en om hun steun te krijgen 
(Gupta, et al., 2018). Veel vrouwen lopen het risico dat ze 
hun pijn niet herkennen als een behandelbare aandoe-
ning, vooral als de pijn al bij hun eerste menstruatie be-
gon (Ballard, Lowton, & Wright, 2006).

Er bestaat geen enkele screeningsvragenlijst die alge-
meen door de gezondheidsprofessionals wordt gebruikt 
om vrouwen naar hun menstruatiepijn te vragen, hoewel 
de introductie van een dergelijk instrument een snellere 
diagnose van endometriose zou kunnen vergemakkelij-
ken. De ontoereikende opleiding van de zorgverleners 
schept eveneens aanzienlijke barrières voor de patiëntes, 
die naar specialisten moeten worden doorverwezen wan-
neer endometriose wordt vermoed (As-Sanie, et al., 2019).

Het erkennen van pijn is vooral problematisch voor vrou-
wen uit minderheidsgroepen, wiens verhaal als minder 
betrouwbaar wordt gezien dan dat van blanke vrouwen 

(Hudson, 2021). Hoewel sommige onderzoeken hogere 
incidentiecijfers laten zien in bepaalde groepen (zoals 
vrouwen met een hoog opleidingsniveau (Nnoaham, et 
al., 2011) of blanke vrouwen), is er momenteel geen hard 
bewijs dat de prevalentie in de bevolking varieert tussen 
verschillende etnische groepen, aangezien de vastgestel-
de variaties niet los kunnen gezien worden van de ver-
schillen in toegang tot gezondheidszorg (Zondervan, et al., 
2018). Het stilzwijgen van de ervaringen van zwarte vrou-
wen en vrouwen uit etnische minderheden met endome-
triose draagt bij aan de onjuiste perceptie van endometrio-
se als een ‘ziekte van blanke vrouwen die carrière maken’, 
een historische constructie die ervan uitging dat de ziekte 
vooral vrouwen trof die het krijgen van kinderen uitstelden, 
zodat het menstruatieweefsel zich in de loop van de cycli 
kon ophopen (Seear, 2014).

1.3. Een ziekte met verstrekkende 
gevolgen

De vertraagde diagnose en de inadequate behandeling 
leiden tot aanzienlijke maatschappelijke kosten, in de 
eerste plaats voor de patiëntes, wiens levenskwaliteit 
ernstig kan worden aangetast (As-Sanie, et al., 2019). Het 
lange interval tussen het begin van de symptomen en de 
diagnose veroorzaakt niet alleen langdurige pijn, maar ook 
psychologische stress en verminderde vruchtbaarheid 
(Zondervan, Becker, & Missmer, 2020), terwijl adequate 
medische therapieën zouden kunnen helpen om de pijn 
en dus ook het ziekteverzuim op school of op het werk te 
verminderen (Arruda, Petta, Abrao, & Benetti-Pinto, 2003).

Naast de hoofdsymptomen van endometriose kunnen an-
dere beperkingen verbonden met de ziekte een echte be-
lasting vormen voor patiëntes: “bijna 95% van de vrouwen 
met endometriose meldde ten minste één of meer bijko-
mende aandoeningen, zoals migraine, depressie, angst, 
prikkelbaredarmsyndroom (IBS), interstitiële cystitis/pijn-
lijke blaas syndroom, chronisch vermoeidheidssyndroom, 
fibromyalgie, uteriene fibromenen en ovariële cysten” 
(As-Sanie, et al., 2019, p. 2, eigen vertaling).

De symptomen van endometriose hebben een negatieve 
invloed op de levenskwaliteit, de dagelijkse activiteiten, de 
vitaliteit, de socialisatie en het fysiek functioneren (Culley, 
et al., 2013); maar ook op alle aspecten van het dagelijkse 
leven van de patiëntes, waaronder de seksuele betrek-
kingen, de eetlust, de lichaamsbeweging, de slaap, het 
emotionele welzijn, de sociale activiteiten, de zorg voor de 
kinderen en de productiviteit (zowel thuis als op het werk) 
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(As-Sanie, et al., 2019). Het absenteïsme wordt geschat op 
1,1 uur per week en het presenteïsme5 op 5,3 uur per week 
(Soliman, et al., 2017).

Endometriose heeft ook gevolgen voor het beroepsleven 
van de patiëntes, die minder vaak het beroep kunnen 
uitoefenen dat ze willen en te maken krijgen met ernsti-
ge beperkingen in hun loopbaankeuzes (Sperschneider, 
et al., 2019). Endometriosepatiëntes kunnen worden ge-
marginaliseerd en gestigmatiseerd op het werk, vooral in 
uitvoerende functies met onzekere contracten, waar af-
wezigheid niet verenigbaar is met de organisatie van het 
werk (Romerio, 2023).

De reeds vermelde symptomen en beperkingen als gevolg 
van de ziekte, het verloop van de ziekte, het diagnostisch 
proces, de beschikbare behandelingen, de onvruchtbaar-
heid (Steele, et al., 2019), het feit dat het een onzichtbare 
handicap is (Daure & Salaün, 2017), de gevolgen voor de 
psychoseksuele constructie en het emotionele en seksu-
ele leven van de vrouw, met name voor haar intieme rela-
tie met haar vrouwelijkheid (Dumet, Smaniotto, & Dema-
his, 2020), zijn stuk voor stuk factoren met een mogelijke 
impact op de geestelijke gezondheid. Bovendien kan de 
systemische ontsteking, veroorzaakt door endometriose, 
leiden tot stemmingsstoornissen (Taylor, Kotlyar, & Flores, 
2021). In België spreekt men in deze context over depres-
sie, burn-out of uitputting, angst, zelfdodingsgedachten, 
gevoelens van wanhoop, woede, schuld, verdriet, enz. 
(Leroy, et al., 2024a).

Er bestaat momenteel geen behandeling die endometrio-
se blijvend kan genezen. De behandelingen zijn gericht 
op het verminderen van de pijn en/of het verbeteren van 
de vruchtbaarheid.

De eerstelijnsbehandeling omvat pijnstillers en/of hor-
moontherapie (‘medische behandeling’):

• pijnstillers of ontstekingsremmers: aspecifieke wer-
king, zonder bewijs van effectieve verlichting van de 
endometriosepijn en met veel bijwerkingen;

• opioïden: niet aanbevolen, maar toch gebruikt om de 
pijn te verlichten;

• anticonceptiepillen: oestrogenen verminderen de 
proliferatie van menstruatie- en baarmoedercellen en 
verlichten daardoor de pijn;

• progestatieven: anti-oestrogene werking en gebruik op 
lange termijn mogelijk;

• GnRH-agonisten: remmen de productie van oestrogeen 
en kunnen de symptomen verminderen, maar hebben 
veel bijwerkingen en mogen niet langdurig worden ge-
bruikt;

• aromataseremmers: verminderen de hoeveelheid en-
dogeen oestrogeen, maar hebben ook veel bijwerkin-
gen.

Chirurgie is een tweede pijler van de behandeling wan-
neer de hormonale behandeling de symptomen niet ver-
licht of in gevallen van onvruchtbaarheid. De huidige 
medische en chirurgische behandelingen zijn echter niet 
bij alle patiëntes effectief en kunnen gepaard gaan met 
verschillende bijwerkingen en andere risico’s (Leroy, et 
al., 2024b). Kinesitherapie en osteopathie, dieet en plant-
aardige middelen kunnen eveneens helpen om patiëntes 
te verlichten (Meresman, Götte, & Laschke, 2020).

Endometriose is geen ziekte die beperkt blijft tot de gy-
naecologie, maar vereist een gecoördineerde zorg door 
een groot aantal gezondheidsprofessionals: gynaecolo-
gen, abdominale chirurgen, vruchtbaarheidsspecialisten, 
radiologen, urologen, pijnspecialisten, psychologen, kine-
sitherapeuten, seksuologen, diëtisten, verpleegkundigen, 
enz. (Leroy, et al., 2024a). Het zorggebruik weerspiegelt 
de last van de ziekte: de meeste patiëntes ondergaan chi-
rurgie (laparotomie, laparoscopie, hysterectomie, ovari-
ectomie en andere ablatieprocedures), maken uitgebreid 
gebruik van opioïden, niet-steroïde ontstekingsremmers 
en antidepressiva (Soliman, Surrey, Bonafede, Nelson, & 
Castelli-Haley, 2018).

1.4. Ondergefinancierde zorg: kosten ten 
laste van de patiëntes

De EndoCost-studie van de World Endometriosis  
Research Foundation (WERF), gecoördineerd door het 
Universitair Ziekenhuis Leuven, meet de levenskwaliteit 
en behandelingskosten van vrouwen met endometriose 
in referentiecentra in verschillende landen. Volgens dit 
onderzoek (N=909) bedraagt de gemiddelde totale jaar-
lijkse kost van endometriose 9.579 euro per patiënte, 
waarvan gemiddeld 3.113 euro aan directe zorgkosten en 
6.298 euro aan indirecte kosten in verband met producti-
viteitsverlies (Simoens, et al., 2012).

In België (studie uitgevoerd op basis van gegevens van 
134 deelnemers aan de EndoCost-studie die in de Leuven-

5 Een situatie waarin een werknemer naar het werk gaat ondanks een gezondheidsprobleem, dat diens productiviteit beïnvloedt.
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se endometriosekliniek werden gevolgd) bedraagt de ge-
middelde jaarlijkse kost per patiënte 9.872 euro6 (Klein, et 
al., 2014). De directe zorgkosten vertegenwoordigen 23% 
van de totale kost (2.238 euro) en zijn voornamelijk toe te 
schrijven aan chirurgie en vruchtbaarheidsbehandelin-
gen (37%), controletests (27%) en ziekenhuisopnamen 
(14%). De geneesmiddelen en medische raadplegingen 
zijn goed voor respectievelijk 9% en 8% van de directe 
zorgkosten. Gezien het meten van de kosten van de ziek-
te op maatschappelijk niveau het hoofddoel is, berekent 
deze studie niet welk deel van de kosten ten laste van de 
patiëntes is. Aangezien er momenteel geen specifieke te-
rugbetalingen zijn in België, is deze ziekte duur voor pati-
entes, vooral omdat bepaalde hormonale behandelingen 
niet worden vergoed (Leroy, et al., 2024a, p. 37).

1.5. Situatie in België

De Belgische beleidsmakers toonden pas recent interesse 
in endometriose, als reactie op de oproep tot actie van pati-
entenverenigingen en de groeiende aandacht voor de ziekte 
in andere landen. Voorafgegaan door gelijkaardige initiatie-
ven van de Federatie Wallonië-Brussel, het parlement van 
de Franse Gemeenschapscommissie (COCOF) en het Waals 
Parlement, nam het Federaal Parlement in april 2023 een re-
solutie over endometriose aan7. Er is ook een ontwerpreso-
lutie ingediend in het Vlaams Parlement in 2023.

De resolutie van het Federaal Parlement gaf het Federaal 
Kenniscentrum voor de Gezondheidszorg (KCE) de op-
dracht om een grondige evaluatie, met aanbevelingen, uit 
te voeren van het huidige landschap van de endometrio-
sezorg in België. Het rapport van het KCE, gepubliceerd in 
april 2024, combineert verschillende methoden om de Bel-
gische situatie te beoordelen (Leroy, et al., 2024a):

• de kwalitatieve analyse van de verhalen van patiëntes 
belicht hun onvervulde behoeften;

• de kwantitatieve analyse van hospitalisatiegegevens 
toont aan dat alle Belgische ziekenhuizen opnamen re-
gistreren die verband houden met endometriose, maar 
dat een kwart van de ziekenhuizen tussen 2016 en 2020 
gemiddeld minder dan dertien gevallen per jaar regis-
treert;

• de enquête bij alle Belgische ziekenhuizen (deelname-
percentage van 76%, dit zijn 77 ziekenhuizen) toont aan 

dat er vandaag 30 ‘zelfverklaarde’ endometrioseklinieken 
zijn (er bestaat geen erkenning), met een grote variatie 
in het aantal behandelde patiëntes: slechts 5 klinieken 
ontvangen meer dan 50 nieuwe patiëntes per maand.

De precieze prevalentie van endometriose in België is on-
bekend. Door extrapolatie van de hospitalisatiegegevens 
kan het KCE echter een schatting maken van 230.808 vrou-
wen met endometriose in België, wat neerkomt op 9,3% 
van de vrouwelijke bevolking tussen 15 en 49 jaar. Naast 
de prevalentiegegevens, die ook de niet-gediagnosticeer-
de patiëntes omvatten, zal in 2025 een schatting beschik-
baar zijn van het percentage vrouwen in België bij wie 
endometriose gediagnosticeerd is, dankzij de toevoeging 
van endometriose aan de lijst van ziekten in de Gezond-
heidsenquête van Sciensano.

Na analyse van de situatie in andere Europese landen stelt 
het KCE een tweelagenmodel voor de organisatie van 
zorg voor: erkenning van endometrioseklinieken op lokaal 
niveau en expertisecentra voor complexe chirurgie, met 
specifieke opdrachten voor beide niveaus en kwaliteits-
bewaking door een transparante registratie en rapporta-
ge van de resultaten. In het rapport beschrijft het KCE de 
wettelijke opties voor de terugbetaling van de zorg, maar 
maakt het geen keuze tussen het conventiemodel of het 
model van care programme.

2. Methode

2.1. Detectie van vrouwen met 
endometriose

Wanneer we besluiten om rond een specifieke ziekte te 
werken door gebruik te maken van facturatiegegevens die 
routinematig door de ziekenfondsen worden verzameld als 
onderdeel van hun wettelijke taken, gebruiken we over het 
algemeen een ‘proxy’ om patiëntes met de ziekte te iden-
tificeren (medicatie, terugbetaling/statuut gekoppeld aan 
de ziekte of specifieke medische ingreep). Momenteel be-
staat er in België echter geen specifieke behandeling voor 
endometriose, wordt er geen specifiek statuut toegekend 
aan de patiëntes en bevat de huidige nomenclatuur van de 

6 Deze kosten omvatten de directe zorgkosten, de directe kosten buiten de zorg (vervoer naar zorgverleners en extra hulp bij de huishoudelijke activiteiten) en de 
indirecte kosten buiten de zorg (productiviteitsverlies door arbeidsongeschiktheid).

7 Zie https://www.lachambre.be/FLWB/PDF/55/2510/55K2510005.pdf.
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gezondheidszorg geen specifieke prestaties voor endome-
triose8.

Daarom hebben we een alternatieve methode ontwikkeld 
om de patiëntes op te sporen aan de hand van de informa-
tie die wordt uitgewisseld tussen de ziekenfondsen en de 
ziekenhuizen tijdens een ziekenhuisopname en de medi-
sche attesten die naar de ziekenfondsen worden gestuurd 
in geval van arbeidsongeschiktheid. Beide bronnen bevat-
ten informatie over de diagnose, vastgelegd in vrije tekst of 
met de codes ICD-9 of ICD-10 (internationale classificatie 
van ziekten). Zo konden we alle CM-leden9 identificeren 
die vanaf 2010 in het ziekenhuis werden opgenomen (al-
leen klassieke ziekenhuisopnamen) voor endometriose10 

en alle leden sinds oktober 2017 die om deze reden ar-
beidsongeschikt waren.

Tegelijkertijd hebben we vrouwen gedetecteerd bij wie 
een MRI van het bekken was voorgeschreven door gynae-
cologen gespecialiseerd in de begeleiding van endome-
triosepatiëntes11 en creëerden we een groep ‘vermoeden 
van endometriose’.

2.1.1. Evolutie van het aantal gedetecteerde  
patiëntes

Tussen 2010 en 2022 varieert het aantal gedetecteerde 
patiëntes van ongeveer 900 tot meer dan 1.300 per jaar 
(zie Figuur 1). In 2022 werden 529 patiëntes opgenomen in 
het ziekenhuis en waren 272 patiëntes arbeidsongeschikt 
wegens endometriose, wat een totaal geeft van 726 pati-
entes (van wie 75 zowel opgenomen in het ziekenhuis als 
arbeidsongeschikt). Samen met de via MRI gedetecteerde 
patiëntes (596 patiëntes die een MRI ondergingen zonder 
ziekenhuisopname of arbeidsongeschiktheid wegens en-
dometriose), detecteren we in totaal 1.322 patiëntes. Tus-
sen 2010 en 2022 vinden we in totaal 11.477 patiëntes (het 
is mogelijk dat deze patiëntes tijdens de periode meerdere 
keren in het ziekenhuis werden opgenomen/arbeidsonge-
schikt waren/een MRI ondergingen; het totale aantal ge-
detecteerde patiëntes is daarom niet gelijk aan de som van 
de gedetecteerde patiëntes per jaar).

8 Omdat de prestaties 431211 en 431222 (radicale behandeling van bekkenendometriose) in 2017 zijn afgeschaft, is het niet langer mogelijk om mensen te 
identificeren die deze zorg na 2017 hebben gebruikt.

9 Wanneer we spreken over CM-leden, bedoelen we alle leden in België, dus aangesloten bij CM of MC.

10 Diagnoses worden geregistreerd aan het eind of bij de verlenging van de ziekenhuisopname. Als de endometriose nog niet gediagnosticeerd is op het ogenblik 
van de opname, kan dat gebeuren tijdens het ziekenhuisverblijf en zal het ziekenhuis de diagnose aan het ziekenfonds meedelen.

11 We baseerden ons op de lijsten van gynaecologen in de verschillende ziekenhuizen in België die deze specialisatie specificeerden, evenals op de lijst van 
gynaecologen die een aanzienlijk aantal patiëntes behandelden uit onze lijst van patiëntes met een bevestigde diagnose van endometriose, waarbij we 
controleerden of deze gynaecologen op het internet vermeld staan als endometriosespecialisten.

Figuur 1:  Evolutie van het aantal vrouwen met endometriose gedetecteerd bij 
 CM-leden tussen 2010 en 2022 (Bron: CM)

792
700 692

583 655 676 616
498 453 425 364

481 454

33 76 63
59

89 75
50 154 198

162

204 197

156
191 243

279
310 340

328 395

459 490

468

575 596

0

200

400

600

800

1.000

1.200

1.400

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

MRI voorgeschreven door gynaecoloog gespecialiseerd in endometriose (zonder ziekenhuisopname of arbeidsongeschiktheid wegens endometriose)
Arbeidsongeschiktheid wegens endometriose
Ziekenhuisopname en arbeidsongeschiktheid wegens endometriose
Ziekenhuisopname wegens endometriose

14

19

24

29

34

39

44

49

Bevestigde endometriose
(groepen 1 en 2)

Vermoede endometriose
(groepen 3 en 4)

Bevestigde of vermoede 
endometriose

(groepen 1 tot 4)

Alle vrouwen tussen 12 
en 50 jaar die CM-lid zijn

in 2022

P5 Mediane leeftijd P95 Gemiddelde leeftijd

12% 10%18% 17%14% 14%14% 14%

Waargenomen percentage VT-vrouwen Gestandaardiseerd percentage VT-vrouwen

Bevestigde endometriose (groepen 1 en 2)

Vermoede endometriose (groepen 3 en 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

49% 45%

26%
23%

7%
8%

6%
8%

0%

20%

40%

60%

80%

100%

Bevestigde of vermoede
endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

Andere

Mindervaliden

Kinderen ten laste

Echtgenoten ten laste

Ambtenaren

Zelfstandigen

Arbeiders

Bedienden

84%88%

93% 76%80% 69%88% 73%84% 70%

Waargenomen percentage 'actieve' vrouwen Gestandaardiseerd percentage 'actieve' vrouwen

Bevestigde endometriose (groepen 1 en 2)

Vermoede endometriose (groepen 3 en 4)
Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

16% 13%13% 10%15% 12%13% 11%

Waargenomen percentage werkloze vrouwen Gestandaardiseerd percentage werkloze vrouwen

Bevestigde endometriose (groepen 1 en 2)

Vermoede endometriose (groepen 3 en 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

46% 23% 18% 18% 25%12% 13% 11% 12% 12%

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Bevestigde of
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Endometriosegroepen Controlegroepen

48% 39%39% 35%45% 37%46% 38%

Waargenomen percentage gehuwde, wettelijk
samenwonende of feitelijk samenwonende vrouwen

Gestandaardiseerd percentage gehuwde, wettelijk
samenwonende of feitelijk samenwonende vrouwen

Bevestigde endometriose (groepen 1 en 2)
Vermoede endometriose (groepen 3 en 4)
Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Controlegroepen

21% 34% 25% 29% 30%12% 13% 12% 13% 13%

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Bevestigde of
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Endometriosegroepen Controlegroepen

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Da
go

pn
am

e
Kl

as
si

ek
e 

op
na

m
e

Endometriosegroepen Controlegroepen

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)
Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)
Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Hu
is

ar
ts

en
Gy

na
ec

ol
og

en
An

de
re

sp
ec

ia
lis

te
n

Endometriosegroepen Controlegroepen

0 1 2 3 4 5 6 7 8

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)
Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)
Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Hu
is

ar
ts

en
Gy

na
ec

ol
og

en
An

de
re

sp
ec

ia
lis

te
n

Endometriosegroepen Controlegroepen

0

2

4

6

8

10

12

14

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde
endometriose 

2017-2021
(groep 2)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Vermoede
endometriose 

2017-2021
(groep 4)

Bevestigde of 
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

0

2

4

6

8

10

12

Gynaecologen

P5 Mediaan aantal zorgverleners

P95 Gemiddeld aantal zorgverleners

0

5

10

15

20

25

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde
endometriose

(groepen
1 en 2)

Vermoede
endometriose

(groepen
3 en 4)

Controle-
groepen

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde
endometriose

(groepen
1 en 2)

Vermoede
endometriose

(groepen
3 en 4)

Controle-
groepen

Specialisten (exclusief gynaecologen)

P5 Mediaan aantal zorgverleners

P95 Gemiddeld aantal zorgverleners

6%

8%

7%

7%

7%

5%

29%
23%

25%

24%

26%

2%

11%

9%

9%

9%

7%

35%

15%

7%

6%

11%

4%

55%

10%
17%

9%

17%

5%

26%

6%

12%

5%

10%

3%

60%

29%

17%

15%

24%

9%

34%

7%
16%

6%

11%

4%

58%

7%

16%

8%

16%

4%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Controlegroepen

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Controlegroepen

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Controlegroepen

Pi
jn

st
ill

er
s

On
ts

te
ki

ng
s-

re
m

m
er

s
Op

io
ïd

en

Uitsluitend afgeleverd door openbare apotheken
Afgeleverd door openbare en ziekenhuisapotheken
Uitsluitend afgeleverd door ziekenhuisapotheken

33%

39%

39%

4%

4%

4%

23%

17%

10%

1%

1%

1%

5%

4%

2%

7%

8%

8%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

Jo
ng

er
 d

an
25

 ja
ar

25
 ja

ar
 e

n
ou

de
r

Enkel ZIV ZIV en AV Enkel AV

0%

5%

10%

15%

20%

25%

30%

35%

12-19 20-29 30-39 40+12-19 20-29 30-39 40+12-19 20-29 30-39 40+ 12-19 20-29 30-39 40+ 12-19 20-29 30-39 40+

Hysterectomie Salpingectomie,
ovariëctomie

of adnexectomie

Verwijdering van 
tumoren van het 
retroperitoneale

weefsel

Eierstokcystectomie Eierstokplastie, 
myomectomie of
endometriose-
behandeling

22% 12% 19% 10% 29% 13%
3% 3% 3%

1%
5%

2%

Bevestigde
endometriose

(groepen
1 en 2)

Vermoede
endometriose

(groepen
3 en 4)

Bevestigde of
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

20-29 30-39 40-50

Volgens groep Volgens leeftijd

0% 10% 20% 30% 40%

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Ve
rp

le
eg

ku
nd

ig
e

ve
rz

or
gi

ng
Ki

ne
si

th
er

ap
ie

Endometriosegroepen Controlegroepen

27% 18%
3%

10%

6%

20% 13%
2%

6%
4%

Alle vergoede
ambulante geestelijke

gezondheidszorg

Antidepressiva en/of
antipsychotica

Consultaties bij
psycholoog (RIZIV-

overeenkomst)

Consultaties bij
psycholoog (CM

aanvullende
verzekering)

Consultaties bij
psychiater

Endometriosegroepen Controlegroepen

5.692 €

1.336 €
2.229 €

1.247 € 1.747 € 751 €

14.555 €

9.537 €

18.017 €

8.966 €

11.534 €

6.145 €6.692 €

2.845 €

4.446 €

3.047 € 3.618 €
1.756 €

0 €

2.000 €

4.000 €

6.000 €

8.000 €

10.000 €

12.000 €

14.000 €

16.000 €

18.000 €

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde of
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

5.197 € 

1.404 € 
2.372 € 

1.466 € 

3.777 €

1.456 €

2.585 €
1.593 €

2.977 €

1.489 €

1.495 € 

258 € 

473 € 

274 € 

669 €

244 €

462 €

267 €

641 €

0 €

1.000 €

2.000 €

3.000 €

4.000 €

5.000 €

6.000 €

7.000 €

Bevestigde
of vermoede

endometriose
(groepen 1

tot 4)

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Controle-
groep 4

Controle-
groep 3

Controle-
groep 2

Controle-
groep 1

Controle-
groepen
(1 tot 4)

Ten laste van de ZIV Ten laste van de patiënte

55% RG - 45% SUP

1.341 €

739 €

870 €

657 €

911 €

472 €

579 €

245 €
313 €

226 €
296 €

147 €

0 €

200 €

400 €

600 €

800 €

1.000 €

1.200 €

1.400 €

3.354 €

975 €

1.655 €

892 €

1.893 €

414 €

916 €

229 €
355 €

236 €
345 €

120 €
0 €

500 €

1.000 €

1.500 €

2.000 €

2.500 €

3.000 €

3.500 €

P5 Mediane leeftijd P95 Gemiddelde leeftijd

Endometriosegroepen Controlegroepen

Endometriosegroepen Controlegroepen

P5 Mediane leeftijd P95 Gemiddelde leeftijd

267 €

P5 Mediaan persoonlijk aandeel P95 Gemiddelde persoonlijk aandeel

Bevestigde
of vermoede
endometriose

(groepen 1
tot 4)

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Controle-
groepen

Bevestigde
of vermoede
endometriose

(groepen 1 tot 4)

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Controle-
groepen

P5 Mediane supplementen P95 Gemiddelde supplementen

2.217 €

1.793 €

704 €

4.583 €

2.608 €

895 €

685 €
497 €

222 €

1.602 €

664 €

274 €

0 €

1.000 €

2.000 €

3.000 €

4.000 €

Bevestigde 
endometriose 2022

(groep 1)

Bevestigde of 
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Controlegroepen Bevestigde
endometriose 2022

(groep 1)

Bevestigde of 
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

48%

30% 26%

48%

8%

14%
15%

22%

44%
56% 59%

30%

0%

20%

40%

60%

80%

100%

Actieve zorgverleners 
volgens RIZIV

Actief in ambulante zorg
(>500 consulten/jaar)

Volume
ambulante activiteit

Endometriosespecialisten

Geconventioneerd Gedeeltelijk geconventioneerd Niet-geconventioneerd

25%
11%

12%

2%

34%

27%

29%

60%

Bevestigde of vermoede
endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

20%

18%

33%

38%

29%

60%

Bevestigde of vermoede endometriose
(groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

P5 Mediane leeftijd P95 Gemiddelde leeftijd

N=50N=1.390N=1.802

RG 579 € = 39%

SUP 916 € = 61% 46% RG - 54% SUP"

 VT Niet-VT

Geen consultatie
Alleen 'klassieke' gynaecologen
Gynaecologen 'gespecialiseerd in endometriose' en 'klassieke' gynaecologen
Alleen gynaecologen 'gespecialiseerd in endometriose'

Geen consultaties
Enkel niet-geconventioneerde gynaecologen
(Gedeeltelijk) geconventioneerde en niet-geconventioneerde gynaecologen
Enkel (gedeeltelijk) geconventioneerde gynaecologen

jaar jaar jaar



Gezondheid & Samenleving 11 • oktober 2024 11

Het absolute aantal gedetecteerde patiëntes met een be-
vestigde diagnose van endometriose neemt niet toe in de 
loop van de tijd. Sinds 2017 zijn de specifieke prestaties 
voor endometriose geschrapt uit de nomenclatuur van 
de gezondheidszorg, wat de registratie van de diagnoses 
tijdens ziekenhuisopnamen zou kunnen beïnvloeden. Bo-
vendien wordt bij de behandeling van endometriose in het 
dagziekenhuis de diagnose niet doorgegeven aan de zie-
kenfondsen. In België wordt ongeveer een kwart van de 
ziekenhuisbehandelingen voor endometriose uitgevoerd 
in het dagziekenhuis, met een lichte stijging in de tijd (van 
27,6% in 2016 tot 29,8% in 2020) (Leroy, et al., 2024a). Dit zou 
ook de daling kunnen verklaren van het aantal patiëntes 
dat we aan de hand van de gegevens over ziekenhuisop-
namen detecteren.

2.2. Onderzoekspopulatie en 
controlegroepen

2.2.1. Groepen endometriosepatiëntes

De analyse van het gezondheidszorggebruik is gebaseerd 
op het jaar 2022. We stellen een eerste groep van endome-
triosepatiëntes samen:

• Groep 1: patiëntes gedetecteerd in 2022 en met een be-
vestigde diagnose (dit is opgenomen in het ziekenhuis 
of in arbeidsongeschiktheid), die we ‘in 2022 bevestigde 
endometriose’ noemen.

Om de analyse te verrijken, vullen we de gegevens aan met 
drie andere groepen patiëntes:

• Groep 2: patiëntes gedetecteerd tussen 201712 en 2021 
en met een bevestigde diagnose, die we ‘tussen 2017 en 
2021 bevestigde endometriose’ noemen;

• Groep 3: patiëntes bij wie we endometriose vermoeden 
in 2022 (MRI voorgeschreven door een in endometriose 
gespecialiseerde gynaecoloog), die we ‘in 2022 vermoe-
de endometriose’ noemen;

• Groep 4: patiëntes bij wie we endometriose vermoeden 

tussen 2017 en 2021, die we ‘tussen 2017 en 2021 ver-
moede endometriose’ noemen.

De differentiatie volgens jaar van detectie laat toe de re-
aliteit weer te geven van patiëntes die aan endometriose 
lijden, een ziekte die voor de patiëntes niet alleen gevolgen 
heeft in het jaar waarin ze worden gedetecteerd, maar die 
ook langdurige gevolgen kan hebben. Ze kunnen ook in de 
jaren na hun detectie een intensiever zorggebruik hebben 
(een voorbeeld hiervan is het beroep op zorg in 2022 door 
patiëntes die zijn gedetecteerd tussen 2017 en 2021). Dit 
maakt het ook mogelijk om het effect te isoleren van een 
ziekenhuisopname/werkonderbreking/MRI op de ana-
lyse van het zorggebruik en de kosten voor de patiëntes 
in 2022. Het onderscheid tussen patiëntes met vermoede 
endometriose en patiëntes met bevestigde endometriose 
laat zien dat de detectiemethoden gevolgen hebben voor 
de gezondheidstoestand, de toegang tot, het gebruik en de 
kosten van de zorg.

2.2.2. Uitsluitingscriteria

De volgende uitsluitingscriteria zijn toegepast op de groe-
pen ‘endometriose’13:

• in 2022 zorg in verband met een bevalling ontvangen 
hebben, aangezien een bevalling een groter zorggebruik 
genereert en zou beletten dat het gebruik/de kosten van 
gynaecologische zorg wordt toegeschreven aan endo-
metriose;

• geen CM-lid zijn in het volledige jaar 2022 (ons referen-
tiejaar);

• in de CM-databases niet als van het vrouwelijke ge-
slacht geregistreerd zijn, met het oog op de vergelijk-
baarheid met de controlegroepen;

• ten minste 12 jaar of ten hoogste 50 jaar zijn14 met name 
om het risico op vals-positieve uitslagen bij vermoeden 
van endometriose te beperken.

Na toepassing van de uitsluitingscriteria is dit de omvang 
van de groepen: groep 1: 626 mensen, groep 2: 2.090 men-
sen, groep 3: 375 mensen en groep 4: 1.084 mensen.

12 Door ons te beperken tot 2017, kunnen we de vrouwen uitsluiten die bijna 10 jaar geleden werden gedetecteerd. Hoewel endometriose chronisch is, kan ze 
verdwijnen na een zwangerschap of in de menopauze, of verminderen na een operatie.

13 Bovendien kan elke vrouw deel uitmaken van slechts één endometriosegroep. De vrouwen in de groep in 2022 bevestigde endometriose worden dus uitgesloten 
van de andere groepen, en de vrouwen in groep tussen 2017 en 2021 bevestigde endometriose worden uitgesloten van de groepen met vermoede endometriose. 
De vrouwen in de groep in 2022 vermoede endometriose worden ten slotte uitgesloten uit de groep tussen 2017 en 2021 vermoede endometriose.

14 De studies naar endometriose beperken hun steekproef vaak tot menstruerende vrouwen van meerderjarige leeftijd en er zijn maar weinig studies die de 
incidentie en prevalentie van endometriose bij adolescenten onderzoeken (Shafrir, et al., 2018); toch is de ziekte beschreven bij jonge meisjes voor de menarche 
(het begin van de menstruatie) en kan ze aanhouden na de menopauze (Zondervan, et al., 2018). We kijken hier niet naar vrouwen boven de 60 jaar, waar het om 
een specifieke situatie gaat.
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2.2.3. Controlegroepen

Voor elk van de groepen van de onderzoekspopulatie stel-
len we een controlegroep van CM-leden samen met de-
zelfde sociodemografische kenmerken, om eventuele ver-
schillen die er intrinsiek mee verbonden zouden kunnen 
zijn te elimineren.

Hiervoor gebruiken we alle CM-leden in 2022 op wie de 
uitsluitingscriteria zijn toegepast. We verwijderen ook alle 
leden die tussen 2010 en 2023 in het ziekenhuis opgenomen 
werden of arbeidsongeschikt waren wegens endometrio-
se, of die tussen 2010 en 2023 een MRI van het bekken 
voorgeschreven kregen door een in endometriose gespe-
cialiseerde gynaecoloog, om zoveel mogelijk te vermijden 
dat endometriosepatiëntes in de controlegroepen worden 
opgenomen. We bekomen zo een groep van 942.328 leden 
en kunnen een 1:50 koppeling uitvoeren op basis van leef-
tijdscategorie, sociaal statuut (VT of niet) en provincie van 
verblijf van de personen die tot elke endometriosegroep 
behoren (groepen 1 tot 4). Elk lid kan slechts eenmaal in 
een controlegroep voorkomen.

Onze totale steekproef bestaat zo uit 212.925 mensen, on-
der wie 4.175 vrouwen met bevestigde of vermoede endo-
metriose en 208.750 vrouwen in de controlegroepen.

2.3. Sociodemografische gegevens

We stellen volgende sociodemografische kenmerken voor 
(gegevens 2022):

• leeftijd van de patiëntes;
• geografische verdeling van de patiëntes over de drie ge-

westen;
• socio-economische gegevens:

- VT-statuut, dat de betaalbaarheid van de zorg verbe-
tert en wordt toegekend aan mensen met een laag 
inkomen (zie Avalosse, Vandeleene, & De Spiegeleer, 
2023);

- nationaliteit;
- sociaal statuut, dit is het socioprofessioneel statuut 

of het arbeidsstelsel van de patiëntes (bediende, ar-
beider, zelfstandige, ambtenaar) of het feit dat ze ‘per-
soon ten laste’ zijn;

- werkloosheidspercentage;
- gezinssamenstelling: wettelijk/feitelijk samenwonend 

of gehuwd en het aantal kinderen15.

Voor de sociaaleconomische gegevens gebruiken we be-
trouwbaarheidsintervallen van 95% om te bepalen of de 
verschillen tussen de diverse onderzochte groepen signifi-
cant zijn, door de Wilson score-methode met continuïteits-
correctie toe te passen (Wilson, 1927; Ghosh, 1979).

Zoals we in de literatuurstudie hebben gezien, wordt de 
beschrijving van de factoren die endometriose beïnvloe-
den sterk vertekend door factoren die verband houden 
met de toegang tot zorg. Deze parameters worden daarom 
niet geanalyseerd om het profiel te bepalen van alle endo- 
metriosepatiëntes, maar wel dat van specifiek de endome-
triosepatiëntes die toegang hebben tot zorg.

2.4. Indicatoren van de 
gezondheidstoestand en het 
zorggebruik

Voor deze studie werden alle gegevens tussen januari en 
april 2024 uit de CM-databases gehaald.

2.4.1. Gezondheidstoestand

Aan de hand van drie types indicatoren kunnen we vast-
stellen of de gezondheidstoestand van mensen is aange-
tast:

• de arbeidsongeschiktheid (of invaliditeit, dit is arbeids-
ongeschiktheid van meer dan een jaar), die aangeeft dat 
de gezondheidstoestand (voltijds of deeltijds) werken 
niet toelaat;

• het statuut van persoon met een chronische aandoe-
ning (‘statuut chronische aandoening’), verkregen voor 
een periode van twee jaar wanneer de uitgaven voor ge-
zondheidszorg - terugbetaalde bedragen en remgelden 
- ten minste 300 euro (geïndexeerd bedrag) per kwartaal 
bedragen gedurende acht opeenvolgende kwartalen of 
wanneer men in aanmerking komt voor het forfait chro-
nisch zieken16;

• de ziekenhuisopnamen (klassiek, exclusief neuropsy-
chiatrie, of chirurgisch en niet-chirurgisch dagzieken-
huis).

15 Deze analyse is beperkt tot vrouwen die rechthebbende zijn. Het is mogelijk dat de getelde kinderen niet hun biologische kinderen zijn.

16 Meer informatie over de bedragen en het verkrijgen van het statuut is beschikbaar op de website van het RIZIV: www.riziv.fgov.be/nl/thema-s/verzorging-kosten-
en-terugbetaling/financiele-toegankelijkheid/statuut-chronische-aandoening-.
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We berekenen het aandeel vrouwen voor elk van deze indi-
catoren in 2022. Met behulp van het betrouwbaarheidsinter-
val (van 95%) voor deze verhoudingen controleren we of de 
verschillen in verhouding tussen de groepen van onze ‘en-
dometriosepopulatie’ en de controlegroepen significant zijn.

17 Anticonceptie wordt door de verplichte ziekteverzekering alleen vergoed voor vrouwen onder de 25 en voor VT-ers zonder leeftijdsgrens. Slechts twee 
specialiteiten worden zonder leeftijdsgrens vergoed voor niet-VT-ers: de Tri-Minulet® pil en de anticonceptie-injectie (medroxyprogesteron).

18 Alleen voor de Frans- of Duitstalige leden.

19 Niet alle progestatieven worden vergoed, met name diënogest, dat geïndiceerd is voor endometriose maar niet vergoed wordt.

20 Wat GnRH-agonisten betreft, worden gosareline en triptoreline, geïndiceerd voor endometriose (BCFI), in de meeste gevallen vergoed (sommige specialiteiten 
niet, waaronder voorgevulde spuiten), zodat we over gegevens over de verstrekking ervan beschikken. Ryeqo® heeft echter een nieuwe indicatie gekregen voor 
de behandeling van endometriose (zie https://www.bcfi.be/nl/articles/query?number=F50N11I#rel), maar wordt niet vergoed voor deze indicatie en kost 253,35 
euro per maand (op 1 januari 2024).

21 Alle beschikbare aromataseremmers worden vergoed. We beschikken dus over alle gegevens die er betrekking op hebben.

22 www.riziv.fgov.be/nl/professionals/individuele-zorgverleners/apothekers/registratie-voorgeschreven-maar-niet-vergoedbare-geneesmiddelen.

2.4.2. Zorggebruik

Om het zorggebruik van de endometriosepatiëntes te me-
ten, stellen we op basis van het literatuuronderzoek een 
lijst met indicatoren op (zie Tabel 1).

Domein Indicatoren

Raadplegingen van artsen:
• Huisartsen
• Gynaecologen
• Andere specialisten

• Percentage vrouwen dat in 2022 artsen heeft geraadpleegd
• Aantal raadplegingen per jaar en per persoon (met ten minste één raadpleging in 2022)

Aantal unieke 
zorgverleners:
• Gynaecologen
• Andere specialisten

Aantal unieke zorgverleners die de vrouwen tussen 2021 en 2023 hebben geraadpleegd, 
dit zijn zorgverleners die zijn geraadpleegd of die technische procedures hebben uitge-
voerd (behalve wanneer er geen contact is met de patiënte: genetische analyses, klinische  
biologie, enz.)

Geneesmiddelen

Percentage vrouwen dat in 2022 de volgende geneesmiddelen gebruikte:
• Pijnstillers
• Ontstekingsremmers 
• Opioïden 
• Hormonale anticonceptie:

- Vergoed door de verplichte ziekteverzekering (ZIV) voor vrouwen jonger dan 25 jaar17

- Vergoed door de aanvullende verzekering (AV) van CM18

• Progestatieven19

• GnRH-agonisten20

• Aromataseremmers21

Beschikbare gegevens:
• Vergoedbare geneesmiddelen afgeleverd in publieke officina
• Niet-vergoedbare voorschriftplichtige pijnstillers22, afgeleverd in publieke officina
• Alle geneesmiddelen afgeleverd in ziekenhuisapotheken (vergoedbaar en niet-vergoed-

baar)

Tabel 1:  Indicatoren zorggebruik
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23 Percentages berekend op basis van het totale aantal patiëntes in elke groep die tussen 2017 en 2023 onafgebroken CM-lid zijn.

24 Idem.

25 De forfaitaire betalingen voor verpleegkundige zorg en kinesitherapie voor patiëntes die geregistreerd staan in een wijkgezondheidscentrum bewijzen niet dat de 
patiëntes daadwerkelijk behandeld zijn.

26 De voorwaarden voor de toekenning van financiële steun verschillen tussen de CM Vlaanderen (CM) en de Mutualité Chrétienne Francophone et Germanophone 
(MC - Franstalige en Duitstalige CM).

27 Een andere beperking van deze detectiemethode is dat men een rechthebbende moet zijn, tot de beroepsbevolking moet behoren en geen ambtenaar mag zijn, 
omdat ambtenaren in arbeidsongeschiktheid niet door de ziekenfondsen worden vergoed.

Gynaecologische zorg

Percentage patiëntes dat tussen 2017 en 2023 de volgende zorg ontving23:
• Totale of subtotale hysterectomie 
• Uteruscurettage, curatief of verkennend
• Eierstokplastiek, myomectomie of endometriosebehandeling
• Eierstokcystectomie
• Verwijdering van tumoren uit retroperitoneaal weefsel
• Hysteroscopie
• Salpingectomie, ovariëctomie of adnexectomie

Medisch begeleide 
voortplanting (MBV)

Percentage patiëntes dat tussen 2017 en 2023 de volgende zorg gebruikte24:
• Kunstmatige inseminatie
• In-vitrofertilisatie

Paramedische zorg:
• Verpleegkundigen
• Kinesitherapeuten

Percentage patiëntes dat in 2022 ambulante zorg of thuiszorg ontving (exclusief wijkge-
zondheidscentra25) 

Ambulante geestelijke 
gezondheidszorg

Percentage patiëntes dat de volgende zorg ontving in 2022:
•  Ambulante begeleiding door een psychiater
•  Psychologische zorg (vergoed door de ZIV binnen de conventie psychologische zorg of 

door de AV van CM26)
•  Geneesmiddelen: antidepressiva en antipsychotica

2.4.3. Zorgkosten

Om de financiële impact van de zorg op de ZIV-uitgaven en 
voor de endometriosepatiëntes te meten, kijken we naar:

• de totale jaarlijkse kosten, ongeacht of ze gedragen 
worden door de federale verplichte ziekteverzekering 
of door de patiëntes zelf. Ze omvatten alle facturatie-
gegevens die gekend zijn door CM en die geregistreerd 
zijn als onderdeel van de implementatie van de fede-
rale verplichte ziekteverzekering (inclusief bepaalde 
niet-vergoede behandelingen). Om rekening te houden 
met het feit dat ziekenhuisopnamen in twaalfden worden 
gefinancierd, nemen we ook een benadering op van de 
bedragen die rechtstreeks door de ziekenfondsen aan 
de ziekenhuizen worden betaald.

• de door patiëntes gedragen kosten, door het bedrag 
van de remgelden, maar ook dat van de geregistreerde 
supplementen nauwkeurig te analyseren, evenals de in-
vloed van het VT-statuut dat toelaat de factuur voor pati-
entes met een laag inkomen te beperken.

2.5. Beperkingen

2.5.1. Detectiemethode

Hoewel de gebruikte methode om patiëntes met ‘bevestig-
de’ endometriose te detecteren het zeker mogelijk maakt 
om vrouwen die aan endometriose lijden te identificeren, 
laat ze niet toe om alle patiëntes met de aandoening te de-
tecteren, aangezien ze tijdens de onderzochte periode ge-
hospitaliseerd of in arbeidsongeschiktheid27 moesten zijn, 
specifiek wegens hun endometriose. Precies daarom be-
voordeelt deze detectiemethode de patiëntes met ernstige 
en invaliderende vormen van endometriose.

Om rekening te houden met de minder invaliderende vor-
men van de ziekte, hebben we ook vrouwen met ‘vermoe-
de’ endometriose opgenomen: vrouwen die een MRI-scan 
ondergingen maar niet in het ziekenhuis zijn opgenomen of 
niet arbeidsongeschikt waren wegens hun endometriose. 
Maar wanneer de MRI niet was voorgeschreven door een 
gynaecoloog gespecialiseerd in de behandeling van endo-
metriose, zijn deze vrouwen niet meegenomen in het on-
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28 Met de volgende uitzonderingen: laxeermiddelen, calciumderivaten met of zonder vitamine D, niet-vergoedbare pijnstillers.

29 Vanaf 1 september 2023 zijn artsen echter verplicht om de aangerekende supplementen via elektronische facturatiekanalen over te maken, zie Koninklijk Besluit van 28 
juni 2023 tot uitvoering van artikel 53, § 1, eerste, derde en vierde lid, van de wet betreffende de verplichte verzekering voor geneeskundige verzorging en uitkeringen.

derzoek. Ook vrouwen die op een andere manier dan met 
een MRI gediagnosticeerd zijn, kunnen met onze methode 
niet gedetecteerd worden, evenmin als vrouwen die niet 
gediagnosticeerd zijn.

Om dezelfde redenen kunnen we de patiëntes in de con-
trolegroepen niet als definitief ‘zonder endometriose’ be-
schouwen. Toch vormen deze groepen een goed vergelij-
kingspunt met de endometriosepatiëntes (groepen 1 tot 4), 
omdat ze dezelfde sociodemografische kenmerken hebben.

2.5.2. Indicatoren van het zorggebruik en de  
zorgkosten

Er zijn ook enkele beperkingen van onze indicatoren voor 
het zorggebruik en de zorgkosten:

• De geanalyseerde gezondheidszorg is niet uitsluitend 
‘toe te schrijven’ aan endometriose;

• Een aantal gezondheidsdiensten en bepaalde genees-
middelen afgeleverd door publieke officina28 (klassieke 
apotheken) en die geïndiceerd zijn bij endometriose, 
worden niet vergoed, zodat de ziekenfondsen hierover 
geen gegevens hebben (zie Tabel 1);

• In 2022 waren zorgverleners niet verplicht om de aan 
ambulante patiëntes aangerekende supplementen door 
te geven aan de ziekenfondsen (wel verplicht in de zie-

kenhuizen)29. Niet alle supplementen worden daarom ge-
registreerd en de berekende bedragen aan supplemen-
ten zijn dus een onderschatting van het totale bedrag dat 
de patiëntes hebben betaald.

3. Resultaten

3.1. Sociodemografische kenmerken

3.1.1. Leeftijdsstructuur van de patiëntes

Op het ogenblik van de detectie is de mediane leeftijd van 
de patiëntes 34 jaar, zowel bij vermoede als bij bevestigde 
endometriose (zie Figuur 2). De ’box’ in een boxplot verte-
genwoordigt de helft van de patiëntes. Voor de patiëntes 
met bevestigde endometriose (groepen 1 en 2) betekent dit 
dat de helft tussen 29 en 40 jaar oud is. Een kwart is jonger 
dan 29 jaar (P25) en een kwart ouder dan 40 jaar (P75). 5% 
is jonger dan 24 jaar (P5) en 5% ouder dan 45 jaar (P95). De 
leeftijdsverdeling van de patiëntes met vermoede endome-
triose (groepen 3 en 4) is breder: de helft is tussen de 26 en 
40 jaar, wat betekent dat er in deze groepen meer jongere 
patiëntes zijn.

Figuur 2: Leeftijd van CM-leden met endometriose bij detectie (Bron: CM)
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Als we kijken naar alle patiëntes, ongeacht de methode en 
het jaar van detectie (groepen 1 tot en met 4), zien we dat 
de gemiddelde en mediane leeftijd bij detectie 34 jaar is en 
dat een kwart van de patiëntes jonger is dan 28 jaar, terwijl 
de mediane leeftijd van alle vrouwelijke CM-leden tussen 
12 en 50 jaar 32 jaar is en een kwart van hen jonger is dan 
23 jaar.

3.1.2. Geografische verdeling

Van de vrouwen met endometriose (groep 1 tot 4) woont 
58% in Vlaanderen, 37% in Wallonië en 5% in Brussel. Om 
deze gegevens in perspectief te plaatsen: de verdeling van 
de vrouwelijke CM-leden tussen 12 en 50 jaar volgens re-
gio is als volgt: 74% woont in Vlaanderen, 21% in Wallonië 
en 4% in Brussel. De patiëntes die in Vlaanderen wonen, 
zijn dus ondervertegenwoordigd (in alle groepen).

3.1.3. Socio-economische gegevens

VT-statuut
In 2022 had 12% van de patiëntes met een bevestigde diag-
nose endometriose (groepen 1 en 2) recht op de verhoog-
de tegemoetkoming, vergeleken met 18% van de patiëntes 
met vermoede endometriose (groepen 3 en 4) (zie Figuur 3). 
Over het geheel genomen komt het percentage VT’ers bij 
de endometriosepatiëntes (groepen 1 tot 4) (14%) overeen 

met het percentage vrouwelijke VT’ers bij de CM-leden van 
12 tot 50 jaar (eveneens 14%). Als gevolg van de matching is 
het percentage VT’ers in de controlegroepen identiek aan 
dat in de endometriosegroepen.

Na een directe standaardisatie om verschillen als gevolg 
van variabelen met invloed op het onderzochte fenomeen 
(confounding factors), zoals leeftijd en woonplaats30, te 
neutraliseren, bleven de verschillen tussen de groepen 
met bevestigde (10% VT) en met vermoede (17% VT) endo-
metriose bestaan (7 procentpunten verschil, zie Figuur 3).

Nationaliteit
Ongeveer negen van de tien vrouwen met endometriose 
(groepen 1 tot 4) hebben de Belgische nationaliteit (91%). 
In de controlegroepen is dit cijfer iets lager (88%) (signifi-
cant verschil). Dit verschil blijft ook bestaan na standaardi-
satie (respectievelijk 93% en 89%).

Sociaal statuut
In 2022 heeft bijna de helft van alle endometriosepatiën-
tes (groepen 1 tot 4) een bediendenstatuut en een kwart 
een arbeidersstatuut. 7% werkt als zelfstandige en 6% is 
ambtenaar, waarmee het percentage ‘actieve’ vrouwen 
(werkend of werkzoekend) op 88% komt (zie Figuur 4). Van 
de resterende 12% is 7% persoon ten laste (met afgeleide 
rechten door de verwantschap of het samenwonen met 

30 Directe standaardisatie houdt in dat de specifieke percentages (per leeftijdsgroep en regio) van elk van de populaties worden vergeleken met een 
gemeenschappelijke referentiepopulatie (‘standaardpopulatie’, in dit geval alle CM-leden van 12 tot 50 jaar oud), waardoor het effect van de leeftijdsstructuur en 
de regio op de gepresenteerde percentages wordt geëlimineerd (Université de Tours, 2016).

Figuur 3:  Percentage begunstigden van de verhoogde tegemoetkoming (VT) in   
 2022 bij CM-leden met endometriose (Bron: CM)
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Figuur 4:  Verdeling van CM-leden met endometriose volgens sociaal statuut 
 in 2022 (Bron: CM)

Figuur 5:   Percentage ‘actieve’ vrouwen in 2022 bij CM-leden met endometriose   
 (Bron: CM)

de rechthebbende). Ter vergelijking: de actieve personen 
vertegenwoordigen 84% van de controlegroepen en de 
personen ten laste 11%.

Opnieuw zien we een verschil tussen de groepen met ‘be-
vestigde’ en met ‘vermoede’ endometriose: er zijn meer 
actieve vrouwen in de groepen met een bevestigde diag-
nose, zowel voor (93% tegenover 80%, een verschil van 
13 procentpunten) als na standaardisatie (76% tegenover 
69%, een verschil van 7 procentpunten; het verschil is klei-
ner na standaardisatie, wat betekent dat het gedeeltelijk 
maar niet uitsluitend verband houdt met de leeftijdsstruc-

tuur en de regio van de groepen patiëntes) (zie Figuur 5).

Werkloosheid
Het werkloosheidspercentage is iets hoger bij de vrouwen 
met endometriose (groepen 1 tot 4) dan in de controle-
groepen: 15% van de vrouwen met endometriose kende 
ten minste één dag werkloosheid in 2022, vergeleken met 
13% van de vrouwen in de controlegroepen (zie Figuur 6), 
wat een significant verschil is. Na standaardisatie is het 
werkloosheidspercentage lager, maar blijft het verschil 
tussen de endometriosegroepen en de controlegroepen 
significant.
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Gezinssamenstelling en aantal kinderen
Er is geen significant verschil in de verhouding feitelijk of 
wettelijk samenwonende of gehuwde vrouwen tussen de 
endometriosepatiëntes (groep 1 tot en met 4) en de vrou-
wen in de controlegroepen. We zien echter verschillen 
tussen de endometriosegroepen: terwijl 48% van de vrou-
wen met bevestigde endometriose (groepen 1 en 2) een 
relatie had, daalde dit percentage tot 39% bij vrouwen met 
vermoede endometriose (groepen 3 en 4) (zie Figuur 7). Na 
standaardisatie blijven deze verschillen bestaan, maar zijn 
ze minder uitgesproken.

Terwijl 71% van de vrouwen met endometriose (groepen 1 
tot en met 4) kinderloos is, geldt dit voor slechts 66% van 
de controlegroepen (significant verschil). De verschillen zijn 
nog groter als het gaat om het aantal kinderen: het percen-
tage vrouwen met endometriose met twee of meer kinderen 

is lager: slechts 13%, tegenover 20% van de vrouwen in de 
controlegroepen.

3.2. Gezondheidstoestand

3.2.1. Arbeidsongeschiktheid

Van de in 2022 gedetecteerde vrouwen met een beves-
tigde diagnose (groep 1) was 46% minstens één dag ar-
beidsongeschikt (vergeleken met 12% in de controlegroep, 
zie Figuur 8). Hoewel het percentage arbeidsongeschikte 
vrouwen lager is in de andere endometriosegroepen, is 
het bijna twee keer zo hoog als in de controlegroepen: 
23% van de vrouwen met een bevestigde diagnose tussen 
2017 en 2021 (groep 2) en 18% van de vrouwen met een 
vermoeden van endometriose (groepen 3 en 4) was in 2022 
arbeidsongeschikt.

Figuur 7:  Percentage vrouwen met een gekende partner in 2022 bij CM-leden 
 met endometriose (Bron: CM)

Figuur 6:  Percentage vrouwen dat werkloos was (ten minste één dag) in 2022 bij   
 CM-leden met endometriose (Bron: CM
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Figuur 8:  Percentage vrouwen in arbeidsongeschiktheid of invaliditeit in 2022 bij   
 CM-leden met endometriose (Bron: CM) 

Figuur 9:  Percentage vrouwen met het statuut chronische aandoening in 2022 bij   
 CM-leden met endometriose (Bron: CM)

3.2.2. Statuut chronische aandoening

Het statuut chronische aandoening wordt niet toegekend 
op basis van een diagnose, maar wanneer een patiënte 
hoge en aanhoudend gezondheidszorguitgaven heeft ge-
durende de twee voorafgaande jaren31. Het aandeel vrou-
wen met endometriose (groepen 1 tot en met 4) dat in 2020 

31 Om in aanmerking te komen voor dit statuut moet men zorgkosten hebben gemaakt van ten minste 387 euro per kwartaal gedurende acht opeenvolgende 
kwartalen (dit is 3.096 euro over twee volledige kalenderjaren). Het wordt ook toegekend in andere gevallen, zie https://www.cm.be/nl/zorgverleners/artsen/
statuut-chronische-aandoening maar in de overgrote meerderheid van de gevallen, dit is in 98% van de gevallen voor de vrouwen in onze steekproef, wordt het 
toegekend op basis van de uitgaven voor gezondheidszorg.

en 2021 (dit is de twee jaren voorafgaand aan 2022) hoge 
uitgaven voor gezondheidszorg had, is echter veel hoger 
(30% van hen heeft het statuut chronische aandoening) dan 
in de controlegroepen (13% van de vrouwen in deze groe-
pen heeft het statuut chronische aandoening) (zie Figuur 9).
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De endometriosegroepen met het hoogste percentage 
vrouwen met het statuut chronische aandoening zijn deze 
waarin de vrouwen vóór 2022 gedetecteerd zijn: 34% van 
de vrouwen in groep 2 en 29% van de vrouwen in groep 4 
heeft het statuut. Het statuut wordt namelijk toegekend op 
basis van de uitgaven vóór 2022. Het feit dat 29% van de 
vrouwen in groep 4 (vermoede endometriose) dit statuut 
heeft, wijst er ook op dat de uitgaven zeer hoog kunnen 
zijn, zelfs als de diagnose niet wordt bevestigd met een zie-
kenhuisopname of arbeidsongeschiktheid.

Het percentage vrouwen met het statuut chronische aan-
doening is ook hoog in groep 1 (21%). Dit toont aan dat er 
al grote uitgaven zijn vóór het jaar van de ziekenhuisop-
name/arbeidsongeschiktheid, waarna de uitgaven waar-
schijnlijk nog rampzaliger zullen zijn (zie verder). Hetzelfde 
geldt voor groep 3 (vrouwen met vermoede endometriose 
in 2022): 25% van hen heeft het statuut chronische aan-
doening.

3.2.3. Ziekenhuisopnamen

Ongeacht de methode en het jaar van detectie van de pati-
entes en ongeacht het type ziekenhuisopname (dagzieken-
huis of klassieke opname waarbij patiëntes ten minste één 
nacht in het ziekenhuis verblijven), werden in 2022 meer 
vrouwen met endometriose in het ziekenhuis opgenomen 
dan vrouwen in de controlegroepen (zie Figuur 10).

Zo werd 90% van de vrouwen in groep 1 (bevestigde en-
dometriose in 2022) in 2022 opgenomen in het ziekenhuis 
(met overnachting), wat grotendeels samenhangt van de 

detectiemethode voor deze groep patiëntes. 44% van hen 
had ook een dagopname (vier keer meer dan in de contro-
legroep, waar slechts 12% werd opgenomen). In groep 3 
(vermoede endometriose 2022) komen ziekenhuisopnamen 
ook vaak voor: 43% van de patiëntes had een dagopname 
en 23% een klassieke opname.

Als we kijken naar de vrouwen met endometriose als ge-
heel (groepen 1 tot en met 4), zien we dat zij in 2022 vier 
keer meer kans hadden op een ziekenhuisopname met 
overnachting (24%) dan de vrouwen in de controlegroe-
pen (5%) en twee keer meer kans op dagopname (28%) dan 
de vrouwen in de controlegroepen (13%).

3.3. Zorggebruik

3.3.1. Raadplegingen met artsen

Ongeacht de groep endometriosepatiëntes waren het per-
centage vrouwen dat een arts consulteerde (zie Figuur 
11) en het aantal raadplegingen (zie Figuur 12), zowel bij 
huisartsen als bij specialisten, significant hoger dan in de 
controlegroepen.

Het verschil is vooral duidelijk voor gynaecologen: 97% 
van de vrouwen in groep 1 (bevestigde endometriose 2022) 
heeft in 2022 ten minste één raadpleging bij een gynaeco-
loog (vergeleken met 44% van de vrouwen in de contro-
legroep). Gemiddeld gaan deze vrouwen vijf keer per jaar 
naar de gynaecoloog. Bijna driekwart van alle endometrio-
sepatiëntes (groepen 1 tot en met 4) heeft in 2022 ten min-

Figuur 10:  Percentage vrouwen met ziekenhuisopname in 2022 bij CM-leden met   
 endometriose (Bron: CM)
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Figuur 11:  Percentage vrouwen met ten minste één raadpleging bij een arts in   
 2022 bij CM-leden met endometriose (Bron: CM)

Figuur 12:  Gemiddeld aantal raadplegingen in 2022 van CM-leden met    
 endometriose (wanneer er minstens één raadpleging is) (Bron: CM)

ste één raadpleging bij een gynaecoloog (71%). In de con-
trolegroepen is de trend omgekeerd: drie op vijf vrouwen 
bezoeken in 2022 geen gynaecoloog. Wanneer ze dat wel 
doen, is het aantal raadplegingen per jaar bijna de helft 
lager (gemiddeld 3,6 voor vrouwen met endometriose en 
1,9 voor vrouwen in de controlegroepen).

Het percentage vrouwen dat andere specialisten raad-
pleegt is eveneens hoger in de endometriosegroepen. Het 
gaat onder meer om anesthesisten en chirurgen, evenals 
specialisten interne geneeskunde, gastro-enterologen en 
urologen. Zo had 15% van de vrouwen met endometriose 
(groepen 1 tot 4) in 2022 een raadpleging bij een anesthe-

792
700 692

583 655 676 616
498 453 425 364

481 454

33 76 63
59

89 75
50 154 198

162

204 197

156
191 243

279
310 340

328 395

459 490

468

575 596

0

200

400

600

800

1.000

1.200

1.400

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

MRI voorgeschreven door gynaecoloog gespecialiseerd in endometriose (zonder ziekenhuisopname of arbeidsongeschiktheid wegens endometriose)
Arbeidsongeschiktheid wegens endometriose
Ziekenhuisopname en arbeidsongeschiktheid wegens endometriose
Ziekenhuisopname wegens endometriose

14

19

24

29

34

39

44

49

Bevestigde endometriose
(groepen 1 en 2)

Vermoede endometriose
(groepen 3 en 4)

Bevestigde of vermoede 
endometriose

(groepen 1 tot 4)

Alle vrouwen tussen 12 
en 50 jaar die CM-lid zijn

in 2022

P5 Mediane leeftijd P95 Gemiddelde leeftijd

12% 10%18% 17%14% 14%14% 14%

Waargenomen percentage VT-vrouwen Gestandaardiseerd percentage VT-vrouwen

Bevestigde endometriose (groepen 1 en 2)

Vermoede endometriose (groepen 3 en 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

49% 45%

26%
23%

7%
8%

6%
8%

0%

20%

40%

60%

80%

100%

Bevestigde of vermoede
endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

Andere

Mindervaliden

Kinderen ten laste

Echtgenoten ten laste

Ambtenaren

Zelfstandigen

Arbeiders

Bedienden

84%88%

93% 76%80% 69%88% 73%84% 70%

Waargenomen percentage 'actieve' vrouwen Gestandaardiseerd percentage 'actieve' vrouwen

Bevestigde endometriose (groepen 1 en 2)

Vermoede endometriose (groepen 3 en 4)
Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

16% 13%13% 10%15% 12%13% 11%

Waargenomen percentage werkloze vrouwen Gestandaardiseerd percentage werkloze vrouwen

Bevestigde endometriose (groepen 1 en 2)

Vermoede endometriose (groepen 3 en 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

46% 23% 18% 18% 25%12% 13% 11% 12% 12%

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Bevestigde of
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Endometriosegroepen Controlegroepen

48% 39%39% 35%45% 37%46% 38%

Waargenomen percentage gehuwde, wettelijk
samenwonende of feitelijk samenwonende vrouwen

Gestandaardiseerd percentage gehuwde, wettelijk
samenwonende of feitelijk samenwonende vrouwen

Bevestigde endometriose (groepen 1 en 2)
Vermoede endometriose (groepen 3 en 4)
Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Controlegroepen

21% 34% 25% 29% 30%12% 13% 12% 13% 13%

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Bevestigde of
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Endometriosegroepen Controlegroepen

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

D
ag

op
na

m
e

Kl
as

si
ek

e 
op

na
m

e

Endometriosegroepen Controlegroepen

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)
Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)
Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

H
ui

sa
rt

se
n

G
yn

ae
co

lo
ge

n
A

nd
er

e
sp

ec
ia

lis
te

n

Endometriosegroepen Controlegroepen

0 1 2 3 4 5 6 7 8

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)
Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)
Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

H
ui

sa
rt

se
n

G
yn

ae
co

lo
ge

n
A

nd
er

e
sp

ec
ia

lis
te

n

Endometriosegroepen Controlegroepen

0

2

4

6

8

10

12

14

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde
endometriose 

2017-2021
(groep 2)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Vermoede
endometriose 

2017-2021
(groep 4)

Bevestigde of 
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

0

2

4

6

8

10

12

Gynaecologen

P5 Mediaan aantal zorgverleners

P95 Gemiddeld aantal zorgverleners

0

5

10

15

20

25

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde
endometriose

(groepen
1 en 2)

Vermoede
endometriose

(groepen
3 en 4)

Controle-
groepen

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde
endometriose

(groepen
1 en 2)

Vermoede
endometriose

(groepen
3 en 4)

Controle-
groepen

Specialisten (exclusief gynaecologen)

P5 Mediaan aantal zorgverleners

P95 Gemiddeld aantal zorgverleners

6%

8%

7%

7%

7%

5%

29%
23%

25%

24%

26%

2%

11%

9%

9%

9%

7%

35%

15%

7%

6%

11%

4%

55%

10%
17%

9%

17%

5%

26%

6%

12%

5%

10%

3%

60%

29%

17%

15%

24%

9%

34%

7%
16%

6%

11%

4%

58%

7%

16%

8%

16%

4%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Controlegroepen

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Controlegroepen

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Controlegroepen

Pi
jn

st
ill

er
s

O
nt

st
ek

in
gs

-
re

m
m

er
s

O
pi

oï
de

n

Uitsluitend afgeleverd door openbare apotheken
Afgeleverd door openbare en ziekenhuisapotheken
Uitsluitend afgeleverd door ziekenhuisapotheken

33%

39%

39%

4%

4%

4%

23%

17%

10%

1%

1%

1%

5%

4%

2%

7%

8%

8%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

Jo
ng

er
 d

an
25

 ja
ar

25
 ja

ar
 e

n
ou

de
r

Enkel ZIV ZIV en AV Enkel AV

0%

5%

10%

15%

20%

25%

30%

35%

12-19 20-29 30-39 40+12-19 20-29 30-39 40+12-19 20-29 30-39 40+ 12-19 20-29 30-39 40+ 12-19 20-29 30-39 40+

Hysterectomie Salpingectomie,
ovariëctomie

of adnexectomie

Verwijdering van 
tumoren van het 
retroperitoneale

weefsel

Eierstokcystectomie Eierstokplastie, 
myomectomie of
endometriose-
behandeling

22% 12% 19% 10% 29% 13%
3% 3% 3%

1%
5%

2%

Bevestigde
endometriose

(groepen
1 en 2)

Vermoede
endometriose

(groepen
3 en 4)

Bevestigde of
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

20-29 30-39 40-50

Volgens groep Volgens leeftijd

0% 10% 20% 30% 40%

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Ve
rp

le
eg

ku
nd

ig
e

ve
rz

or
gi

ng
Ki

ne
si

th
er

ap
ie

Endometriosegroepen Controlegroepen

27% 18%
3%

10%

6%

20% 13%
2%

6%
4%

Alle vergoede
ambulante geestelijke

gezondheidszorg

Antidepressiva en/of
antipsychotica

Consultaties bij
psycholoog (RIZIV-

overeenkomst)

Consultaties bij
psycholoog (CM

aanvullende
verzekering)

Consultaties bij
psychiater

Endometriosegroepen Controlegroepen

5.692 €

1.336 €
2.229 €

1.247 € 1.747 € 751 €

14.555 €

9.537 €

18.017 €

8.966 €

11.534 €

6.145 €6.692 €

2.845 €

4.446 €

3.047 € 3.618 €
1.756 €

0 €

2.000 €

4.000 €

6.000 €

8.000 €

10.000 €

12.000 €

14.000 €

16.000 €

18.000 €

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde of
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

5.197 € 

1.404 € 
2.372 € 

1.466 € 

3.777 €

1.456 €

2.585 €
1.593 €

2.977 €

1.489 €

1.495 € 

258 € 

473 € 

274 € 

669 €

244 €

462 €

267 €

641 €

0 €

1.000 €

2.000 €

3.000 €

4.000 €

5.000 €

6.000 €

7.000 €

Bevestigde
of vermoede
endometriose

(groepen 1
tot 4)

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Controle-
groep 4

Controle-
groep 3

Controle-
groep 2

Controle-
groep 1

Controle-
groepen
(1 tot 4)

Ten laste van de ZIV Ten laste van de patiënte

55% RG - 45% SUP

1.341 €

739 €

870 €

657 €

911 €

472 €

579 €

245 €
313 €

226 €
296 €

147 €

0 €

200 €

400 €

600 €

800 €

1.000 €

1.200 €

1.400 €

3.354 €

975 €

1.655 €

892 €

1.893 €

414 €

916 €

229 €
355 €

236 €
345 €

120 €
0 €

500 €

1.000 €

1.500 €

2.000 €

2.500 €

3.000 €

3.500 €

P5 Mediane leeftijd P95 Gemiddelde leeftijd

Endometriosegroepen Controlegroepen

Endometriosegroepen Controlegroepen

P5 Mediane leeftijd P95 Gemiddelde leeftijd

267 €

P5 Mediaan persoonlijk aandeel P95 Gemiddelde persoonlijk aandeel

Bevestigde
of vermoede

endometriose
(groepen 1

tot 4)

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Controle-
groepen

Bevestigde
of vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Controle-
groepen

P5 Mediane supplementen P95 Gemiddelde supplementen

2.217 €

1.793 €

704 €

4.583 €

2.608 €

895 €

685 €
497 €

222 €

1.602 €

664 €

274 €

0 €

1.000 €

2.000 €

3.000 €

4.000 €

Bevestigde 
endometriose 2022

(groep 1)

Bevestigde of 
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Controlegroepen Bevestigde
endometriose 2022

(groep 1)

Bevestigde of 
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

48%

30% 26%

48%

8%

14%
15%

22%

44%
56% 59%

30%

0%

20%

40%

60%

80%

100%

Actieve zorgverleners 
volgens RIZIV

Actief in ambulante zorg
(>500 consulten/jaar)

Volume
ambulante activiteit

Endometriosespecialisten

Geconventioneerd Gedeeltelijk geconventioneerd Niet-geconventioneerd

25%
11%

12%

2%

34%

27%

29%

60%

Bevestigde of vermoede
endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

20%

18%

33%

38%

29%

60%

Bevestigde of vermoede endometriose
(groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

P5 Mediane leeftijd P95 Gemiddelde leeftijd

N=50N=1.390N=1.802

RG 579 € = 39%

SUP 916 € = 61% 46% RG - 54% SUP"

 VT Niet-VT

Geen consultatie
Alleen 'klassieke' gynaecologen
Gynaecologen 'gespecialiseerd in endometriose' en 'klassieke' gynaecologen
Alleen gynaecologen 'gespecialiseerd in endometriose'

Geen consultaties
Enkel niet-geconventioneerde gynaecologen
(Gedeeltelijk) geconventioneerde en niet-geconventioneerde gynaecologen
Enkel (gedeeltelijk) geconventioneerde gynaecologen

jaar jaar jaar

792
700 692

583 655 676 616
498 453 425 364

481 454

33 76 63
59

89 75
50 154 198

162

204 197

156
191 243

279
310 340

328 395

459 490

468

575 596

0

200

400

600

800

1.000

1.200

1.400

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

MRI voorgeschreven door gynaecoloog gespecialiseerd in endometriose (zonder ziekenhuisopname of arbeidsongeschiktheid wegens endometriose)
Arbeidsongeschiktheid wegens endometriose
Ziekenhuisopname en arbeidsongeschiktheid wegens endometriose
Ziekenhuisopname wegens endometriose

14

19

24

29

34

39

44

49

Bevestigde endometriose
(groepen 1 en 2)

Vermoede endometriose
(groepen 3 en 4)

Bevestigde of vermoede 
endometriose

(groepen 1 tot 4)

Alle vrouwen tussen 12 
en 50 jaar die CM-lid zijn

in 2022

P5 Mediane leeftijd P95 Gemiddelde leeftijd

12% 10%18% 17%14% 14%14% 14%

Waargenomen percentage VT-vrouwen Gestandaardiseerd percentage VT-vrouwen

Bevestigde endometriose (groepen 1 en 2)

Vermoede endometriose (groepen 3 en 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

49% 45%

26%
23%

7%
8%

6%
8%

0%

20%

40%

60%

80%

100%

Bevestigde of vermoede
endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

Andere

Mindervaliden

Kinderen ten laste

Echtgenoten ten laste

Ambtenaren

Zelfstandigen

Arbeiders

Bedienden

84%88%

93% 76%80% 69%88% 73%84% 70%

Waargenomen percentage 'actieve' vrouwen Gestandaardiseerd percentage 'actieve' vrouwen

Bevestigde endometriose (groepen 1 en 2)

Vermoede endometriose (groepen 3 en 4)
Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

16% 13%13% 10%15% 12%13% 11%

Waargenomen percentage werkloze vrouwen Gestandaardiseerd percentage werkloze vrouwen

Bevestigde endometriose (groepen 1 en 2)

Vermoede endometriose (groepen 3 en 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

46% 23% 18% 18% 25%12% 13% 11% 12% 12%

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Bevestigde of
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Endometriosegroepen Controlegroepen

48% 39%39% 35%45% 37%46% 38%

Waargenomen percentage gehuwde, wettelijk
samenwonende of feitelijk samenwonende vrouwen

Gestandaardiseerd percentage gehuwde, wettelijk
samenwonende of feitelijk samenwonende vrouwen

Bevestigde endometriose (groepen 1 en 2)
Vermoede endometriose (groepen 3 en 4)
Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Controlegroepen

21% 34% 25% 29% 30%12% 13% 12% 13% 13%

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Bevestigde of
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Endometriosegroepen Controlegroepen

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

D
ag

op
na

m
e

Kl
as

si
ek

e 
op

na
m

e

Endometriosegroepen Controlegroepen

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)
Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)
Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

H
ui

sa
rt

se
n

G
yn

ae
co

lo
ge

n
A

nd
er

e
sp

ec
ia

lis
te

n

Endometriosegroepen Controlegroepen

0 1 2 3 4 5 6 7 8

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)
Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)
Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

H
ui

sa
rt

se
n

G
yn

ae
co

lo
ge

n
A

nd
er

e
sp

ec
ia

lis
te

n

Endometriosegroepen Controlegroepen

0

2

4

6

8

10

12

14

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde
endometriose 

2017-2021
(groep 2)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Vermoede
endometriose 

2017-2021
(groep 4)

Bevestigde of 
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

0

2

4

6

8

10

12

Gynaecologen

P5 Mediaan aantal zorgverleners

P95 Gemiddeld aantal zorgverleners

0

5

10

15

20

25

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde
endometriose

(groepen
1 en 2)

Vermoede
endometriose

(groepen
3 en 4)

Controle-
groepen

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde
endometriose

(groepen
1 en 2)

Vermoede
endometriose

(groepen
3 en 4)

Controle-
groepen

Specialisten (exclusief gynaecologen)

P5 Mediaan aantal zorgverleners

P95 Gemiddeld aantal zorgverleners

6%

8%

7%

7%

7%

5%

29%
23%

25%

24%

26%

2%

11%

9%

9%

9%

7%

35%

15%

7%

6%

11%

4%

55%

10%
17%

9%

17%

5%

26%

6%

12%

5%

10%

3%

60%

29%

17%

15%

24%

9%

34%

7%
16%

6%

11%

4%

58%

7%

16%

8%

16%

4%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Controlegroepen

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Controlegroepen

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)
Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)
Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)
Controlegroepen

Pi
jn

st
ill

er
s

O
nt

st
ek

in
gs

-
re

m
m

er
s

O
pi

oï
de

n

Uitsluitend afgeleverd door openbare apotheken
Afgeleverd door openbare en ziekenhuisapotheken
Uitsluitend afgeleverd door ziekenhuisapotheken

33%

39%

39%

4%

4%

4%

23%

17%

10%

1%

1%

1%

5%

4%

2%

7%

8%

8%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

Jo
ng

er
 d

an
25

 ja
ar

25
 ja

ar
 e

n
ou

de
r

Enkel ZIV ZIV en AV Enkel AV

0%

5%

10%

15%

20%

25%

30%

35%

12-19 20-29 30-39 40+12-19 20-29 30-39 40+12-19 20-29 30-39 40+ 12-19 20-29 30-39 40+ 12-19 20-29 30-39 40+

Hysterectomie Salpingectomie,
ovariëctomie

of adnexectomie

Verwijdering van 
tumoren van het 
retroperitoneale

weefsel

Eierstokcystectomie Eierstokplastie, 
myomectomie of
endometriose-
behandeling

22% 12% 19% 10% 29% 13%
3% 3% 3%

1%
5%

2%

Bevestigde
endometriose

(groepen
1 en 2)

Vermoede
endometriose

(groepen
3 en 4)

Bevestigde of
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

20-29 30-39 40-50

Volgens groep Volgens leeftijd

0% 10% 20% 30% 40%

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Bevestigde endometriose 2022 (groep 1)

Bevestigde endometriose 2017-2021 (groep 2)

Vermoede endometriose 2022 (groep 3)

Vermoede endometriose 2017-2021 (groep 4)

Bevestigde of vermoede endometriose (groepen 1 tot 4)

Ve
rp

le
eg

ku
nd

ig
e

ve
rz

or
gi

ng
Ki

ne
si

th
er

ap
ie

Endometriosegroepen Controlegroepen

27% 18%
3%

10%

6%

20% 13%
2%

6%
4%

Alle vergoede
ambulante geestelijke

gezondheidszorg

Antidepressiva en/of
antipsychotica

Consultaties bij
psycholoog (RIZIV-

overeenkomst)

Consultaties bij
psycholoog (CM

aanvullende
verzekering)

Consultaties bij
psychiater

Endometriosegroepen Controlegroepen

5.692 €

1.336 €
2.229 €

1.247 € 1.747 € 751 €

14.555 €

9.537 €

18.017 €

8.966 €

11.534 €

6.145 €6.692 €

2.845 €

4.446 €

3.047 € 3.618 €
1.756 €

0 €

2.000 €

4.000 €

6.000 €

8.000 €

10.000 €

12.000 €

14.000 €

16.000 €

18.000 €

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Bevestigde of
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

5.197 € 

1.404 € 
2.372 € 

1.466 € 

3.777 €

1.456 €

2.585 €
1.593 €

2.977 €

1.489 €

1.495 € 

258 € 

473 € 

274 € 

669 €

244 €

462 €

267 €

641 €

0 €

1.000 €

2.000 €

3.000 €

4.000 €

5.000 €

6.000 €

7.000 €

Bevestigde
of vermoede
endometriose

(groepen 1
tot 4)

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Controle-
groep 4

Controle-
groep 3

Controle-
groep 2

Controle-
groep 1

Controle-
groepen
(1 tot 4)

Ten laste van de ZIV Ten laste van de patiënte

55% RG - 45% SUP

1.341 €

739 €

870 €

657 €

911 €

472 €

579 €

245 €
313 €

226 €
296 €

147 €

0 €

200 €

400 €

600 €

800 €

1.000 €

1.200 €

1.400 €

3.354 €

975 €

1.655 €

892 €

1.893 €

414 €

916 €

229 €
355 €

236 €
345 €

120 €
0 €

500 €

1.000 €

1.500 €

2.000 €

2.500 €

3.000 €

3.500 €

P5 Mediane leeftijd P95 Gemiddelde leeftijd

Endometriosegroepen Controlegroepen

Endometriosegroepen Controlegroepen

P5 Mediane leeftijd P95 Gemiddelde leeftijd

267 €

P5 Mediaan persoonlijk aandeel P95 Gemiddelde persoonlijk aandeel

Bevestigde
of vermoede
endometriose

(groepen 1
tot 4)

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Controle-
groepen

Bevestigde
of vermoede
endometriose

(groepen 1 tot 4)

Vermoede
endometriose

2017-2021
(groep 4)

Vermoede
endometriose

2022
(groep 3)

Bevestigde
endometriose

2017-2021
(groep 2)

Bevestigde
endometriose

2022
(groep 1)

Controle-
groepen

P5 Mediane supplementen P95 Gemiddelde supplementen

2.217 €

1.793 €

704 €

4.583 €

2.608 €

895 €

685 €
497 €

222 €

1.602 €

664 €

274 €

0 €

1.000 €

2.000 €

3.000 €

4.000 €

Bevestigde 
endometriose 2022

(groep 1)

Bevestigde of 
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Controlegroepen Bevestigde
endometriose 2022

(groep 1)

Bevestigde of 
vermoede

endometriose
(groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

48%

30% 26%

48%

8%

14%
15%

22%

44%
56% 59%

30%

0%

20%

40%

60%

80%

100%

Actieve zorgverleners 
volgens RIZIV

Actief in ambulante zorg
(>500 consulten/jaar)

Volume
ambulante activiteit

Endometriosespecialisten

Geconventioneerd Gedeeltelijk geconventioneerd Niet-geconventioneerd

25%
11%

12%

2%

34%

27%

29%

60%

Bevestigde of vermoede
endometriose (groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

20%

18%

33%

38%

29%

60%

Bevestigde of vermoede endometriose
(groepen 1 tot 4)

Controlegroepen

P5 Mediane leeftijd P95 Gemiddelde leeftijd

N=50N=1.390N=1.802

RG 579 € = 39%

SUP 916 € = 61% 46% RG - 54% SUP"

 VT Niet-VT

Geen consultatie
Alleen 'klassieke' gynaecologen
Gynaecologen 'gespecialiseerd in endometriose' en 'klassieke' gynaecologen
Alleen gynaecologen 'gespecialiseerd in endometriose'

Geen consultaties
Enkel niet-geconventioneerde gynaecologen
(Gedeeltelijk) geconventioneerde en niet-geconventioneerde gynaecologen
Enkel (gedeeltelijk) geconventioneerde gynaecologen

jaar jaar jaar



Gezondheid & Samenleving 11 • oktober 2024Gezondheid & Samenleving 11 • oktober 202422

sist (dit cijfer stijgt tot 44% voor de patiëntes in de groep 
met bevestigde endometriose) en 12% bij een chirurg (24% 
voor de groep met bevestigde endometriose), vergeleken 
met respectievelijk 4% en 6% in de controlegroepen.

Vooral voor de raadplegingen bij de gynaecoloog zien we 
een groot verschil tussen de endometriosegroepen en de 
controlegroepen. Dit verschil is nog opvallender als we 
kijken naar de spreiding van het aantal raadplegingen (zie 
Figuur 13). Zo heeft een kwart van de endometriosepatiën-
tes (groepen 1 tot en met 4) met ten minste één raadpleging 
meer dan vier raadplegingen per jaar (P75) en heeft 5% van 
de patiëntes zelfs meer dan twaalf raadplegingen per jaar 
(P95), terwijl in de controlegroepen 75% van de vrouwen 
die in 2022 de gynaecoloog bezoeken, twee raadplegingen 
of minder per jaar heeft en slechts 5% van de patiëntes 
meer dan vijf raadplegingen.

Bovendien is in de endometriosegroepen het gemiddeld 
aantal raadplegingen bij huisartsen hoger voor VT’ers dan 
voor niet-VT’ers (7,8 raadplegingen per jaar tegenover 5,8 
raadplegingen per jaar). De trend is omgekeerd bij gynae-
cologen: de VT’ers bezoeken hen minder (gemiddeld 2,3 
keer per jaar tegenover 2,6 keer voor niet-VT’ers).

3.3.2. Aantal zorgverleners 

Het verkrijgen van de endometriosediagnose kan een lang 
proces zijn, net als het vinden en implementeren van de medi-
sche oplossingen die de patiëntes toelaten een kwaliteitsvol 

leven te leiden. Zo zien we dat gedurende een periode van 
drie jaar (tussen 2021 en 2023) een aanzienlijk aantal artsen 
betrokken is bij het zorgtraject van vrouwen met endometrio-
se (dit zijn de artsen die zij gedurende de drie jaar ontmoeten, 
maar niet alleen degenen bij wie zij op consultatie gaan).

Wat de gynaecologen betreft, hebben de patiëntes van de 
groep met in 2022 bevestigde endometriose (groep 1) ge-
middeld contact met vijf verschillende gynaecologen over 
een periode van drie jaar. 5% van hen bezoekt zelfs meer 
dan twaalf gynaecologen over een periode van drie jaar 
(zie Figuur 14). Er is weinig verschil tussen de patiëntes met 
bevestigde of vermoede endometriose: gemiddeld zien ze 
drie verschillende gynaecologen in deze periode, en een 
kwart meer dan vier. Het verschil met de controlegroepen 
is opvallend: gemiddeld zien de vrouwen in deze groepen 
slechts één gynaecoloog gedurende de periode van drie 
jaar. Een kwart van hen ontmoet meer dan één gynaeco-
loog en 5% meer dan vier.

Wat de andere specialisten betreft, zijn gemiddeld tien 
verschillende specialisten betrokken bij het traject van 
de vrouwen in de groep met in 2022 bevestigde endome-
triose (groep 1), negen voor de vrouwen met bevestigde 
endometriose (groep 1 en 2) en acht voor de vrouwen met 
vermoede endometriose (groep 3 en 4). Ter vergelijking: 
de vrouwen in de controlegroepen ontmoeten gemiddeld 
vijf specialisten. De grootste verschillen tussen de endo-
metriosepatiëntes en de controlegroepen zien we bij an-
esthesisten, chirurgen, gastro-enterologen en urologen.

Figuur 13:  Aantal raadplegingen bij gynaecologen in 2022 (van CM-leden met   
 endometriose die ten minste één raadpleging hebben in 2022) (Bron: CM)
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Figuur 14:  Aantal specialisten betrokken bij de zorg voor endometriosepatiëntes   
 over een periode van drie jaar (2021-2023) (Bron: CM)

3.3.3. Geneesmiddelen

Geneesmiddelen tegen pijn
Bijna alle patiëntes met in 2022 bevestigde endometriose 
(groep 1) gebruiken pijnstillers (95%), ontstekingsremmers 
(89%) en opioïden (83%) tijdens een ziekenhuisopname 
(geneesmiddelen afgeleverd door de ziekenhuisapotheek 
tijdens dagopname of klassieke opname) (zie Figuur 15). 
Bovendien gebruiken veel vrouwen deze medicijnen am-
bulant, dit is buiten de pijnbehandeling in het kader van 
een operatie: 35% heeft voorschriften voor pijnstillers, 59% 
voor ontstekingsremmers en 27% voor opioïden, afgele-
verd in publieke officina.

Als we kijken naar de afleveringen voor alle endometriose-
patiëntes (groepen 1 tot en met 4), zien we dat het ambu-
lant gebruik van geneesmiddelen tegen pijn lager is dan bij 
de patiëntes met in 2022 bevestigde endometriose (groep 
1), maar nog steeds hoger dan in de controlegroepen. Zo 
maakt 18% van de vrouwen met endometriose ambulant 
gebruik van pijnstillers, 41% van ontstekingsremmers en 
18% van opioïden (vergeleken met respectievelijk 10%, 
30% en 10% in de controlegroepen). Wanneer we daar de 
afleveringen tijdens de ziekenhuisopnamen aan toevoe-
gen, zien we dat 34% van de vrouwen met endometriose 
in 2022 opioïden gebruikte, bijna 2,5 keer meer dan in de 
controlegroepen (14%).

Hormonale anticonceptie
Voor het gebruik van hormonale anticonceptie moet men, 
gelet op de terugbetalingsvoorwaarden (zie Tabel 1), een 
onderscheid maken tussen twee leeftijdsgroepen: vrou-
wen jonger dan 25 jaar en vrouwen van 25 jaar en ouder 
(zie Figuur 16). Vooreerst zien we alleen significante ver-
schillen met de controlegroepen bij de vrouwen jonger 
dan 25 jaar: meer endometriosepatiëntes onder de 25 jaar 
gebruiken ze (60%) dan patiëntes in de controlegroepen 
(51%). Verder verschilt de oorsprong van de terugbetaling: 
de endometriosepatiëntes doen meer een beroep op de te-
rugbetaling door de aanvullende verzekering (AV) van CM 
dan de controlegroepen.

Andere hormonale behandelingen
Andere vormen van hormonale behandeling worden voor-
namelijk ambulant uitgevoerd. Voor alle geneesmiddelen 
van dit type – progestagenen, GnRH-agonisten en aro-
mataseremmers – is het gebruik hoger bij endometrio-
sepatiëntes (groepen 1 tot en met 4) dan in de controle-
groepen. 15% van de vrouwen met endometriose gebruikt 
in 2022 progestativa, vergeleken met 3% van de vrouwen 
in de controlegroepen. De GnRH-agonisten, die over het 
algemeen niet langdurig worden gebruikt vanwege hun 
bijwerkingen (Surrey, 2022) en die voorafgaand aan een 
endometrioseoperatie kunnen worden voorgeschreven in 
een poging om de laesies te beperken, worden door de pa-
tiëntes in groep 1 in grotere mate gebruikt: 18% vergeleken 
met 4% van alle endometriosepatiëntes (groepen 1 tot 4) 
en minder dan 1% van de vrouwen in de controlegroepen. 
Het gebruik van aromataseremmers komt minder vaak 
voor (1% in groep 1 tot 4).
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Figuur 15:  Percentage vrouwen dat geneesmiddelen tegen pijn gebruikt in 2022  
 bij CM-leden met endometriose volgens plaats van aflevering (Bron: CM)

Figuur 16:  Percentage vrouwen dat vergoede hormonale anticonceptie gebruikt in  
 2022 bij CM-leden met endometriose volgens leeftijdscategorie (Bron: CM)

3.3.4. Gynaecologische zorg

Bij gebrek aan een specifieke nomenclatuur voor endome-
triosegerelateerde operaties, attesteren specialisten ver-
schillende prestaties wanneer ze operaties uitvoeren om 
endometrioselaesies te verwijderen, waarbij het verwij-
deren van tumoren uit retroperitoneaal weefsel de meest 
gebruikte prestatie is (geattesteerd voor 30% van de vrou-
wen die in 2022 in het ziekenhuis zijn opgenomen met de 
diagnose endometriose).

Tussen 2017 en 2023 onderging 30% van de vrouwen in 
groep 1 en 2 (bevestigde endometriose) excisies van tumo-
ren van het retroperitoneale weefsel, 36% diagnostische 
hysteroscopie, 28% cystectomie en 15% hysterectomie (zie 
Tabel 2). De prestaties voor de behandeling van endome-
triose (waaronder ook eierstokplastie en myomectomie) 
zijn geattesteerd voor 12% van de patiëntes met een beves-
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Tabel 2: Percentage vrouwen dat tussen 2017 en 2023 gynaecologische chirurgie  
 onderging bij CM-leden met endometriose (Bron: CM)

totale hysterectomie en 6% andere soorten hysterectomie), 
vergeleken met 1% van de vrouwen in de controlegroepen.

De procedures bilaterale ovariëctomie en hysterectomie 
zijn geen ‘conservatieve’ ingrepen, in de zin dat ze niet 
overwogen kunnen worden bij vrouwen met een zwanger-
schapswens. Een significant hoger percentage vrouwen 
tussen 12 en 19 jaar (3%) met (vermoede of bevestigde) en-
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Totale hysterectomie met laparoscopie 8% 7% 8% 1%
Andere types hysterectomie 7% 4% 6% 1%
Therapeutische hysteroscopie 6% 6% 6% 1%
Volledige resectie van het 
endometrium

3% 2% 3% 1%

dometriose ondergaat echter een hysterectomie dan vrou-
wen in de controlegroepen (zie Figuur 17). Bij de vrouwen 
jonger dan 30 jaar zijn deze operaties echter marginaal, 
met een hoger percentage bij de vrouwen van 30 jaar en 
ouder: 10% van de 30-39-jarigen en 25% van de 40-50-jari-
gen ondergingen hysterectomieën, vergeleken met 1% en 
2% van de vrouwen in de controlegroepen. 

Figuur 17:  Percentage vrouwen dat tussen 2017 en 2023 een gynaecologische operatie onderging 
 bij de CM-leden met endometriose, volgens leeftijd waarop de zorg werd gebruikt (Bron: CM) 
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Dezelfde vaststelling kan worden gedaan voor de salpin-
gectomieën, ovariëctomieën of adnexectomieën: hoewel 
de kans op dergelijke operatie toeneemt met de leeftijd, 
ondergaat een significant hoger percentage vrouwen met 
endometriose ze in de jongere leeftijdsgroepen (7% van de 
12-19-jarigen en 4% van de 20-29-jarigen) dan in de con-
trolegroepen.

Anderzijds worden de ‘conservatieve’ operaties, namelijk 
de verwijdering van tumoren uit retroperitoneaal weefsel, 
cystectomieën, eierstokplastieën, myomectomieën of be-
handeling van endometriose, vaker uitgevoerd in de leef-
tijdsgroepen 20-29 en 30-39 jaar.

3.3.5. Medisch begeleide voortplanting

Het percentage vrouwen met endometriose (groepen 1 tot 
en met 4) dat gebruik maakt van medisch begeleide voort-
planting (MBV) - kunstmatige inseminatie of in-vitroferti-
lisatie (IVF) - is zeer hoog: 19% maakte er tussen 2017 en 
2023 gebruik van, vergeleken met 3% van de vrouwen in de 
controlegroepen (zie Figuur 18). Het gebruik van MBV is 
significant hoger bij vrouwen in de groep met bevestigde 
endometriose (groepen 1 en 2) dan bij vrouwen in de groep 
met vermoede endometriose (groepen 3 en 4) (22% versus 
12%), en betreft voornamelijk vrouwen tussen 30 en 39 jaar 
(29%). Vrouwen tussen 20 en 29 jaar (10%) en ouder dan 40 
jaar (13%) doen er echter eveneens vaak een beroep op.

Figuur 18:  Percentage vrouwen dat beroep deed op kunstmatige inseminatie of IVF tussen 2017 
 en 2023 bij CM-leden met endometriose volgens groep en leeftijd (Bron: CM)

3.3.6. Paramedische zorg

Bij de paramedische zorg is meer gebruikgemaakt van kine-
sitherapie in de endometriosegroepen dan in de controle-
groepen: 32% van de patiëntes in de groepen 1 tot en met 4 
deed in 2022 een beroep op kinesitherapie, vergeleken met 
23% van de vrouwen in de controlegroepen (zie Figuur 19).  
De patiëntes in groep 1 deden het meest een beroep op ki-
nesitherapie (38% van de patiëntes, bijna twee keer zoveel 
als in de controlegroep), maar het verschil met de andere 
endometriosegroepen was niet erg significant, wat bete-
kent dat de behoefte aan kinesitherapie niet beperkt is tot 
het jaar waarin patiëntes in het ziekenhuis verblijven of  
arbeidsongeschikt zijn.

Het gebruik van verpleegkundige verzorging is ook ho-
ger in alle endometriosegroepen: 9% van de patiëntes in 
de groepen 1 tot en met 4 maakte er in 2022 gebruik van, 
vergeleken met 4% van de vrouwen in de controlegroe-
pen. Het gebruik is echter veel hoger in groep 1: 23% van 
de patiëntes maakte in 2022 gebruik van verpleging, wat 
rechtstreeks in verband kan worden gebracht met zieken-
huisopnamen en endometriosechirurgie.

3.3.7. Ambulante geestelijke gezondheidszorg

Het percentage patiëntes dat een beroep doet op antide-
pressiva en/of antipsychotica, raadplegingen bij een psy-
choloog (vergoed door de verplichte ziekteverzekering of 
met tussenkomst van de aanvullende verzekering van CM) 
en raadplegingen bij een psychiater is hoger in de endo-
metriosegroepen dan in de controlegroepen (zie Figuur 20). 
Het percentage vrouwen dat gebruikmaakt van één of 
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Figuur 19:  Percentage vrouwen dat gebruik maakt van paramedische zorg bij CM-leden met 
 endometriose (Bron: CM)

Figuur 20: Percentage vrouwen dat gebruik maakt van vergoede ambulante geestelijke    
 gezondheidszorg in 2022 bij de CM-leden met endometriose (Bron: CM)

meer vormen van ambulante geestelijke gezondheidszorg 
bedraagt 27% in de endometriosegroepen, vergeleken met 
20% in de controlegroepen.

3.4. Zorgkosten

3.4.1. Totale gezondheidszorgkost

Volgens de CM-gegevens bedraagt de gemiddelde jaarlijk-
se zorgkost voor endometriosepatiëntes (groepen 1 tot 4) 

3.618 euro. Maar er is een grote variatie: voor 5% van de pa-
tiëntes is de zorgkost hoger dan 11.534 euro (zie Figuur 21).  
De zorgkost voor vrouwen in de controlegroepen was 
daarentegen ongeveer half zo hoog (gemiddelde jaarlijkse 
kost van 1.756 euro).

Figuur 22 toont een uitsplitsing van de gemiddelde kost 
per patiënte in 2022 volgens uitgaven ten laste van de ZIV 
en deze ten laste van de patiëntes. In de controlegroepen 
werd 15% van de gezondheidszorgkost gedragen door de 
patiëntes, gemiddeld 267 euro per jaar. Bij de endometrio-
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Figuur 21:  Gezondheidszorgkost in 2022 (ten laste van de verplichte verzekering en van  
 CM-leden met endometriose) (Bron: CM)

Figuur 22: Gemiddeld bedrag in 2022 ten laste van CM-leden met endometriose en van de 
 verplichte ziekteverzekering (Bron: CM)
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Figuur 23: Netto remgeld te betalen door CM-leden met endometriose in 2022 (Bron: CM)

sepatiëntes (groepen 1 tot 4) wordt evenwel 18% van de 
kost door hen gedragen, wat neerkomt op een gemiddeld 
jaarlijks bedrag van 641 euro.

Figuur 22 illustreert duidelijk twee zaken. Ten eerste zijn 
de uitgaven van de patiëntes in groep 1 (in 2022 bevestig-
de endometriose) hoger dan deze in de andere groepen 
(gemiddeld 5.197 euro ten laste van de ZIV en 1.495 euro 
ten laste van de patiëntes). Ten tweede is het aandeel van 
de uitgaven ten laste van de patiëntes in groep 1 ook het 
hoogst: zij dragen bijna een kwart van de gezondheidszorg- 
uitgaven (22%), vergeleken met 15 à 18% bij de andere en-
dometriosegroepen. Dit betekent dat de uitgaven veel ho-
ger zijn voor de patiëntes in het jaar waarin endometriose 
wordt gedetecteerd, omdat dit het jaar is waarin ze in het 
ziekenhuis worden opgenomen voor endometriose of ar-
beidsongeschikt worden.

Het feit dat de vrouwen met tussen 2017 en 2021 bevestigde 
endometriose (groep 2) in 2022 meer eigen uitgaven heb-
ben dan de vrouwen in hun controlegroep (gemiddeld 473 
euro tegenover 274 euro) toont aan dat de kosten ook hoog 
zijn voor vrouwen met endometriose nadat zij arbeidsonge-
schikt werden of in het ziekenhuis werden opgenomen voor 

32 Het netto remgeld is het remgeld na toepassing van de maximumfactuur (MAF), een mechanisme dat het bedrag van het remgeld voor de huishoudens 
beperkt: wanneer een bepaald plafond wordt bereikt, betaalt de VV het hogere remgeld terug, zie https://www.riziv.fgov.be/nl/thema-s/verzorging-kosten-en-
terugbetaling/financiele-toegankelijkheid/de-maximumfactuur-maf.

endometriose. Dezelfde vaststelling geldt voor patiëntes 
met vermoede endometriose (groepen 3 en 4): de kosten, 
zowel ten laste van de ZIV als van de patiëntes, zijn veel 
hoger dan in de controlegroepen. Zo betaalde een patiënte 
die in 2022 een MRI van het bekken voorgeschreven kreeg 
door een in endometriose gespecialiseerde gynaecoloog 
(groep 3) gemiddeld 669 euro zelf (tegenover 244 euro in 
de controlegroep). Wanneer de MRI werd uitgevoerd vóór 
2022 (groep 4), dalen de kosten voor de patiëntes in 2022 
tot 462 euro (vergeleken met 267 euro in de controlegroep).

3.4.2. Bedragen ten laste van de patiëntes:  
remgeld en supplementen

De eigen uitgaven van de patiëntes in 2022 omvatten voor-
eerst het netto remgeld32 (RG), dat 46% vertegenwoordigt 
van de eigen kosten bij de endometriosepatiëntes (groepen 
1 tot 4) (gemiddeld 296 euro) en 55% bij de patiëntes in de 
controlegroepen (gemiddeld 147 euro). Voor de patiëntes 
met in 2022 bevestigde endometriose is het aandeel van het 
remgeld lager: 39% van de eigen uitgaven of een gemid-
deld jaarlijks bedrag van 579 euro per patiënte. 61% van de 
eigen uitgaven van deze patiëntes zijn dus supplementen 
(SUP), die neerkomen op 916 euro per jaar (zie Figuur 22).
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Wat betreft de spreiding van het remgeld: voor een kwart 
van de patiëntes van groep 1 is het bedrag hoger dan 740 
euro (P75). Voor 5% van deze patiëntes (P95) gaat het in 
2022 zelfs om meer dan 1.341 euro (zie Figuur 23). De vrou-
wen van groep 1 zijn niet de enigen met een hoog bedrag 
aan remgeld: voor 25% van de patiëntes in groep 3 (P75) 
bedroeg het remgeld meer dan 402 euro en voor 5% (P95) 
meer dan 870 euro. In de controlegroepen zijn deze extre-
me situaties zeldzamer: 75% van de vrouwen in deze groe-

Figuur 24: Supplementen te betalen door CM-leden met endometriose 
 in 2022 (Bron: CM)

Figuur 25: Netto remgeld en supplementen ten laste van CM-leden met endometriose 
 in 2022 volgens VT-statuut (Bron: CM)

pen heeft remgeldkosten van minder dan 184 euro.

Gemiddeld bedragen de supplementen 916 euro per jaar 
voor de patiëntes van groep 1, dat is bijna acht keer meer 
dan voor de controlegroep 1, waar het om gemiddeld 116 
euro gaat. Als we kijken naar de spreiding van deze supple-
menten, zien we dat voor een kwart van deze patiëntes de 
jaarlijkse supplementen hoger zijn dan 1.429 euro en voor 
5% zelfs hoger dan 3.354 euro (zie Figuur 24). Voor de pa-
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tiëntes van groep 2 zijn de bedragen echter lager: gemid-
deld 229 euro. Over het geheel genomen betalen vrouwen 
met endometriose bijna drie keer meer supplementen dan 
vrouwen in de controlegroepen (345 euro tegenover 120 
euro) (zie Figuur 25).

De ziekenhuisopnamen en operaties in verband met en-
dometriose verhogen de patiëntenfactuur dus aanzienlijk. 
Als we kijken naar de spreiding van de uitgaven voor de 
patiëntes met in 2022 bevestigde endometriose (groep 1), 
en zes maanden teruggaan vóór de detectie en zes maan-
den erna, zien we dat 64% van de kosten ten laste van de 
patiëntes betrekking heeft op de maand van de detectie 
(gemiddeld 781 euro eigen kosten, waarvan 534 euro sup-
plementen en 247 euro remgeld, op een totaal van 1.214 
euro over de volledige periode).

3.4.3. VT-statuut

Voor de patiëntes met VT-statuut zijn de eigen uitgaven 
(de som van het netto remgeld en de supplementen) aan-

zienlijk lager dan voor de patiëntes zonder VT-statuut: ge-
middeld 685 euro voor de vrouwen in de groep met in 2022 
bevestigde endometriose met VT-statuut, tegenover 1.602 
euro voor degenen zonder dit statuut (zie Figuur 25). Voor 
alle endometriosepatiëntes samen (groepen 1 tot en met 4) 
is het verschil minder groot: de gemiddelde uitgaven voor 
vrouwen met VT-statuut bedragen 497 euro per jaar, verge-
leken met 664 euro voor vrouwen zonder VT-statuut.

3.4.4. Uitsplitsing van kosten volgens type zorg

De uitgaven ten laste van de vrouwen van groep 1 hebben 
grotendeels te maken met de ziekenhuisopname (gemid-
deld 303 euro remgeld en 492 euro supplementen, of een 
jaarlijks totaal van 795 euro en 53% van de eigen uitgaven 
van de patiëntes van deze groep, zie Tabel 3). Daarna volgt 
de gynaecologische zorg, die gemiddeld 248 euro per pa-
tiënte kost (62 remgeld en 185 euro supplementen), of 17% 
van de uitgaven ten laste van deze patiëntes. De techni-
sche prestaties, klinische/moleculaire biologie, nucleai-
re geneeskunde en genetische pathologie zijn vervolgens 
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Controle-
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Ziekenhuisopname (inclusief 
anesthesie, operaties, chirurgie 
en gerelateerde implantaten)

€ 795 53% € 143 30% € 245 37% € 145 31% € 251 39% € 74 28%

Gynaecologische 
raadplegingen en zorg

€ 248 17% € 54 12% € 88 13% € 42 9% € 83 13% € 17 6%

Specialistische raadplegingen 
en zorg

€ 77 5% € 65 14% € 63 9% € 65 14% € 66 10% € 39 15%

Huisartsen, paramedische, 
tandheelkundige en psychologische 
raadplegingen en zorg

€ 87 6% € 88 19% € 79 12% € 88 19% € 87 14% € 65 24%

Radiodiagnostiek € 47 3% € 24 5% € 41 6% € 19 4% € 27 4% € 12 4%
Technische prestaties, klinische en 
moleculaire biologie, nucleaire  
geneeskunde en genetische pathologie

€ 154 10% € 42 9% € 66 10% € 39 9% € 60 9% € 22 8%

Geneesmiddelen € 127 8% € 63 13% € 99 15% € 68 15% € 77 12% € 38 14%
Andere zorgen, kosten € 11 1% € 10 2% € 4 1% € 11 2% € 10 2% € 8 3%
Regularisaties (maximumfactuur) € -50 -3% € -15 -3% € -16 -2% € -14 -3% € -20 -3% € -8 -3%
Totale kosten € 1.495 100% € 473 100% € 669 100% € 462 100% € 641 100% € 267 100%

Tabel 3: Gemiddelde eigen kosten voor CM-leden met endometriose in 2022   
 volgens type zorg (bron: CM)
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goed voor 10% van de kosten (154 euro per jaar met 69 euro 
remgeld en 85 euro supplementen). De geneesmiddelen 
zijn goed voor 8% van de kosten (127 euro). 6% van de kos-
ten heeft betrekking op zorg door huisartsen, paramedici, 
tandartsen en psychologen (87 euro). De zorg door andere 
specialisten vertegenwoordigt 5% van de kosten (77 euro). 
Ten slotte zijn de radiodiagnostische prestaties goed voor 
3% van de kosten (47 euro).

Wat de verdeling van de zorgkosten betreft voor de vrou-
wen in de andere drie groepen, vertegenwoordigt de zie-
kenhuisopname een kleiner deel van de kosten (tussen 
30% en 37% van de kosten, of tussen 143 euro en 245 euro, 
vergeleken met 53% van de kosten voor de patiëntes van 
groep 1). In de controlegroepen was dit aandeel even-
eens lager (28%) en bedragen de eigen kosten gemiddeld  
74 euro.

De kost van de gynaecologische zorg is ook hoog in de an-
dere endometriosegroepen: tussen 42 euro en 88 euro. In 
de endometriosegroepen als geheel bedragen deze kosten 
gemiddeld 83 euro per jaar, waarvan 62% supplementen 

(52 euro). In de controlegroepen bedragen deze kosten 
daarentegen gemiddeld 17 euro per jaar (waarvan 52% of 
9 euro supplementen).

3.5. Conventionering bij gynaecologen

Volgens de cijfers van het RIZIV zijn in 2022 1.802 gynaeco-
logen actief. 77% van hen werkt ambulant – met minstens 
500 raadplegingen per jaar (De Wolf, Willaert, & Landtme-
ters, 2023).  In deze studie konden we 50 gynaecologen 
identificeren als ‘endometriosespecialisten’, dit is 4% van 
de gynaecologen die ambulant werken.

44% van de gynaecologen die door het RIZIV als actief wor-
den beschouwd, is niet geconventioneerd (zie Figuur 26). 
Bij de gynaecologen die ambulant werken, is dat 56%. Ten 
slotte wordt 59% van het totale volume aan ambulante 
prestaties geleverd door niet-geconventioneerde gynae-
cologen. Anderzijds is het percentage niet-conventione-
ring lager bij de gynaecologen die we als ‘endometrio-
sespecialisten’ identificeren (30%).

Figuur 26: Conventioneringspercentages van de gynaecologen volgens de officiële  
 RIZIV-gegevens volgens ambulante activiteit (De Wolf, Willaert, & Landtmeters, 
 2023) en identificatie als endometriosespecialist (CM 2023)
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Figuur 27: Percentage CM-leden met endometriose dat in 2022 een gynaecoloog 
 raadpleegde, uitgesplitst tussen endometriosespecialisten en andere 
 gynaecologen (links) en volgens conventioneringsstatus (rechts) (Bron: CM)

Hoewel de ‘endometriosespecialisten’ vaker geconven-
tioneerd zijn, zijn zij vaak niet de artsen die de patiëntes 
dagelijks volgen.  20% van de patiëntes raadpleegt gy-
naecologen die als ‘endometriosespecialisten’ worden 
geïdentificeerd, 18% raadpleegt deze specialisten naast 
andere ’klassieke’ gynaecologen, dus geen endometrio-
sespecialisten en 33% raadpleegt enkel ‘klassieke’ gynae-
cologen (zie Figuur 27).

Aangezien de endometriosepatiëntes vaker gynaecologen 
raadplegen en ook meer gynaecologen raadplegen, is de 
kans groter dat ze gynaecologen raadplegen die niet ge-
conventioneerd zijn: in 2022 raadpleegt 34% alleen niet-ge-
conventioneerde gynaecologen (vergeleken met 27% van 
de vrouwen in de controlegroepen) en 12% zowel gecon-
ventioneerde als niet-geconventioneerde gynaecologen 
(vergeleken met 2% in de controlegroep). Bijgevolg raad-
pleegt in 2022 in totaal 46% van de endometriosepatiën-
tes (groepen 1 tot en met 4) een niet-geconventioneerde 
gynaecoloog (vergeleken met 29% van de vrouwen in de 
controlegroepen) (zie Figuur 27).

4. Bespreking van de resultaten

4.1. Detectie en profiel van de patiëntes

Met behulp van de gegevens over zorggebruik en arbeids-
ongeschiktheid van de CM-leden in 2022, detecteren we 
1.322 vrouwen met endometriose. Als we de periode uit-
breiden tot 2010-2022, krijgen we een totaal van 11.477, 
wat overeenkomt met slechts 1,1% van de CM-leden op 
vruchtbare leeftijd (1.043.041 vrouwen tussen 12 en 50 jaar 
in 2022). Deze cijfers liggen ver onder de prevalentie van 
endometriose vastgesteld in de internationale literatuur 
(10%, zie Leroy, et al., 2024a). Deze onderschatting wordt 
in grote mate verklaard door de beperkingen van de admi-
nistratieve gegevens waarover de ziekenfondsen beschik-
ken33.

De moeilijkheden bij het opsporen van de vrouwen hou-
den volgens ons verband met de organisatie en de toe-
gankelijkheidsproblemen van de gezondheidszorg. Het 
voorbeeld van de in endometriose gespecialiseerde gy-
naecologen illustreert dit goed: de informatie over deze 
artsen is niet gecentraliseerd en niet alle endometriosekli-
nieken (geen erkenning, zie Leroy, et al., 2024a) worden op 
het internet vermeld. Dit maakt het voor zowel onderzoeks- 
teams als patiëntes moeilijk om informatie te verkrijgen 
en belemmert de toegang tot zorg: als patiëntes door hun 
gynaecologen niet naar deze klinieken worden doorverwe-
zen, kan de weg ernaar toe moeilijk zijn.

33 Zie het deel Methode van dit onderzoek voor meer details.
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De ondervertegenwoordiging van de patiëntes in Vlaande-
ren mag dus niet toegewezen worden aan de prevalentie 
van de ziekte – die in sommige regio’s lager zou zijn – maar 
wel aan het ontbreken van een uniforme registratie van 
endometriose in de ziekenhuizen Hoewel vijftien endo-
metrioseklinieken (50% van het totaal) in Vlaanderen ge-
vestigd zijn (Leroy, et al., 2024a), is deze informatie slechts 
beschikbaar op de websites van vier ziekenhuizen.

Ook is de leeftijd van de gedetecteerde patiëntes niet re-
presentatief voor de leeftijd van de endometriosepatiën-
tes: in onze studie was de mediane leeftijd van de vrouwen 
op het ogenblik van detectie 34 jaar. Het gaat dus niet om 
de leeftijd waarop de diagnose wordt gesteld (temeer om-
dat, zoals we in het literatuuroverzicht hebben gezien, hoe 
jonger de vrouwen, hoe langer het duurt om een diagno-
se te krijgen). Het betreft evenmin de leeftijd waarop de 
symptomen verschijnen, die naargelang de studie tussen 
de 20 en 25 jaar ligt (Arruda, Petta, Abrao, & Benetti-Pinto, 
2003; Hudelist, et al., 2012; Nnoaham, et al., 2011). Eigen-
lijk is het de leeftijd van de toegang tot een bepaald type 
zorg, die minder toegankelijk zou zijn voor jonge vrouwen, 
wat samenhangt met het minimaliseren en negeren van 
de symptomen zij ervaren. Het verschil tussen de leeftijd 
waarop de symptomen verschijnen en de detectieleeftijd, 
kan dus worden geïnterpreteerd als een lange vertraging 
voor de behandeling begint. Ook Hudelist observeert deze 
lange termijn tussen het verschijnen van de symptomen, 
gemiddeld op 21,2 jaar, het eerste contact voor een gynae-
cologische consultatie op 23,9 jaar en de diagnose op 32 
jaar, dus met een verschil van 8 jaar tussen de laatste twee 
(Hudelist, et al., 2012). Er kan ook een verband bestaan tus-
sen de detectie en de kinderwens, die soms de reden is 
voor endometriosechirurgie.

We zien dat het gemakkelijker is om een diagnose te krij-
gen wanneer de kinderwens aanwezig is en er vruchtbaar-
heidsproblemen ontstaan dan wanneer het belangrijkste 
symptoom pijn is (Arruda, Petta, Abrao, & Benetti-Pinto, 
2003), omdat die situaties niet door de maatschappij wor-
den geaccepteerd en er dus oplossingen voor worden 
gezocht, in tegenstelling tot pijn bij vrouwen, die op maat-
schappelijk niveau genormaliseerd wordt.

Wanneer we naar de kenmerken kijken van de vrouwen bij 
wie endometriose wordt gedetecteerd, zien we verschil-
len tussen de groepen met ‘bevestigde endometriose’, 
dus vrouwen die in het ziekenhuis zijn opgenomen of ar-
beidsongeschikt zijn wegens endometriose, en de groepen 
met ‘vermoede endometriose’, bij wie met een MRI endo-
metriose is gedetecteerd. De vrouwen in de groepen met 

‘bevestigde endometriose’ zijn minder jong, hebben minder 
vaak het VT-statuut (10% tegenover 17% van de vrouwen 
in de groep ‘vermoede endometriose’ na standaardise-
ring), vaker het statuut ‘actief’ en vaker een vaste partner 
(wettelijk of feitelijk samenwonend, huwelijk). Met andere 
woorden, vrouwen met endometriose die toegang hebben 
tot chirurgische zorg kennen gunstigere sociaaleconomi-
sche omstandigheden. Dit roept de vraag op naar de toe-
gankelijkheid van de endometriosechirurgie.

Vervolgens stellen we ook verschillen vast tussen alle 
vrouwen bij wie endometriose gedetecteerd is en de con-
trolegroepen of het geheel van de vrouwelijke CM-popula-
tie. Vrouwen met endometriose waren vaker werkloos in 
2022 en zijn vaker kinderloos dan de controlegroepen, wat 
verband houdt met de beperkingen die met de ziekte ge-
paard gaan. Verder hebben ze een specifiek sociaalecono-
misch profiel: ze zijn minder jong dan de CM-leden, hebben 
vaker de Belgische nationaliteit dan de vrouwen in de con-
trolegroepen en vaker het statuut ‘actief’.  Vrouwen met 
endometriose die toegang hebben tot zorg passen dus in 
het profiel van ‘blanke vrouwen met een loopbaan’ (Seear, 
2014), wat wijst op toegankelijkheidsproblemen voor arme 
vrouwen en vrouwen uit etnische minderheden.

Tot slot weten we dat endometriose sterk ondergediag-
nosticeerd wordt, wat ook een invloed heeft op de de-
tectie. In België is de tijd die nodig is om een diagnose te 
stellen, berekend op 4 tot 5 jaar (Nnoaham, et al., 2011). 
Deze meting werd echter uitgevoerd in de Leuvense en-
dometrioseziekenhuis. Wat met de vrouwen die worden 
behandeld in andere ziekenhuizen of daarbuiten, of die 
niet het gehoor gevonden hebben dat nodig is om toegang 
te krijgen tot zorg?

4.2. Aangetaste gezondheid en ziektelast

Onze resultaten laten zien dat de vrouwen met endome-
triose een slechtere gezondheid hebben dan die in de 
controlegroepen: meer van hen hebben het statuut chro-
nische aandoening, liggen in het ziekenhuis, zijn arbeids-
ongeschikt of werkloos, wat te maken kan hebben met de 
onmogelijkheid om een job te houden als de nodige aan-
passingen niet beschikbaar zijn (zit werkplek, getolereerde 
afwezigheden, enz.).

De leeftijd van de vrouwen met endometriose op het ogen-
blik van detectie geeft ons een eerste indicatie van de 
lengte van het zorgtraject. Het aantal zorgprofessionals 
dat wordt ontmoet, het veelvoud aan aantal gynaecologen  
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(gemiddeld 3,4 gynaecologen in drie jaar tijd voor de pa-
tiëntes met bevestigde endometriose) en specialisten 
betrokken bij het traject van de patiënte, illustreren de 
complexiteit van de ziekte, maar ook de diagnostische en 
therapeutische zwerftocht waarmee deze vrouwen wor-
den geconfronteerd. In dit opzicht zijn onze resultaten ver-
gelijkbaar met die van eerdere studies, die eveneens 3,4 
geraadpleegde gynaecologen telden (Hudelist, et al., 2012).

Wat de gynaecologische zorg betreft, zeggen de proce-
dures die veel vrouwen met endometriose ondergaan ook 
iets over de last van de ziekte en van de zorg: terwijl de 
verwijdering van tumoren uit retroperitoneaal weefsel de 
meest gedocumenteerde prestatie in de endometriosechi-
rurgie is, blijkt uit onze gegevens dat veel patiëntes meer 
invasieve procedures ondergaan (hysterectomieën en 
ovariëctomieën komen veel vaker voor dan in de controle-
groepen, ook bij de jonge patiëntes).

Bovendien is niet alleen de gynaecologische zorg belas-
tend: we zien dat een zeer groot aantal andere specialis-
ten betrokken is bij het traject (gemiddeld negen over een 
periode van drie jaar voor patiëntes met een bevestigde 
diagnose van endometriose) en dat meer beroep wordt 
gedaan op paramedische zorg, medisch begeleide voort-
planting en geestelijke gezondheidszorg. Het gebruik van 
geneesmiddelen voor pijnbestrijding ligt ook veel hoger en 
is vooral zorgwekkend in het geval van opioïden: 34% van 
de vrouwen met (bevestigde of vermoede) endometriose 
maakt er gebruik van (waarvan de helft ambulant), ver-
geleken met 14% van de vrouwen in de controlegroepen. 
Zonder opvolging door een expertisecentrum of endome-
triosekliniek om de zorg te helpen coördineren, wordt de 
last van de coördinatie en de informatie over de ziekte 
waarschijnlijk aan de vrouwen zelf overgelaten.

Voor patiëntes met een vermoeden van endometriose is 
het traject niet eenvoudiger: het aantal betrokken gynae-
cologen is groot (gemiddeld 2,8 over een periode van drie 
jaar), net als het aantal andere specialisten (8,2). Boven-
dien zijn de gezondheidsindicatoren slechter dan in de 
controlegroepen en is het gebruik van gezondheidszorg 
significant hoger voor alle indicatoren. Hetzelfde geldt 
voor het jaar van de detectie: niet alleen in het jaar van de 
detectie zijn het zorggebruik en de kosten hoog en gaan de 
gezondheidsindicatoren achteruit. Omdat endometriose 
ongeneeslijk is, kan ze in de jaren na een eventuele ope-
ratie nog steeds gevolgen hebben (arbeidsongeschiktheid, 

nieuwe operatie, paramedische zorg, enz.) Endometriose 
kan dus invaliderend zijn, en dat niet alleen in het jaar 
waarin men voor de ziekte in het ziekenhuis wordt opge-
nomen.

4.3. Gedeeltelijke gegevens en gevolgen

Onze kostenanalyse geeft slechts een gedeeltelijk beeld 
van de gezondheidskosten ten laste van de patiëntes. 
Ten eerste omdat het gaat om uitgaven ten laste van de 
vrouwen voorafgaand aan een eventuele tussenkomst van 
verzekeringen die ze mogelijk hebben afgesloten bij pri-
véverzekeraars of ziekenfondsen (facultatieve hospitalisa-
tieverzekering). Hoewel deze verzekeringen de patiënten-
factuur kan verlichten, hebben ze ook een kost (en variëren 
de premies sterk naargelang van het type verzekering). Ten 
tweede hebben de voorgestelde uitgaven alleen betrek-
king op de zorg die (gedeeltelijk) vergoed wordt door de 
verplichte ziekteverzekering – of geregistreerd wordt in 
het kader van de uitvoering ervan. Dit betekent dat alle 
ambulante zorg die niet wordt terugbetaald (of waarvoor 
alleen de aanvullende verzekering van de ziekenfondsen 
tussenkomt) niet is meegenomen in deze analyse: anticon-
ceptie, osteopaten, niet-geconventioneerde psychologen, 
diëtisten of elke andere begeleiding of zorg die de vrouwen 
toelaten hun dagelijks leven van te verbeteren. De kosten 
zouden dus hoger zijn als die posten zouden worden mee-
gerekend, net als de verzekeringspremies, en als alle am-
bulante supplementen zouden worden geregistreerd34, wat 
een vollediger beeld zou geven van de patiëntenfactuur.

Er bestaan momenteel weinig niet-invasieve opties voor 
de behandeling van endometriose en de geneesmiddelen 
spelen een belangrijke rol. De financiële impact van de 
niet-vergoede geneesmiddelen is niet te onderschatten: 
de patiëntes vermelden niet-vergoede hormonale behan-
delingen die bijzonder duur zijn (Leroy, et al., 2024a). De 
gemiddelde kost van 77 euro ten laste van de patiëntes zijn 
dus slechts het topje van de ijsberg. En wat de hormonale 
anticonceptie betreft, zijn de specialiteiten voorgeschre-
ven aan vrouwen jonger dan 25 jaar met endometriose 
duurder, maar niet beter vergoed: voor een gelijkwaar-
dig gebruik betalen de jonge vrouwen een hoger bedrag 
(mediaan remgeld: 34 euro per jaar) dan de vrouwen in de 
controlegroepen (11 euro), wat een groter beroep op de 
aanvullende verzekering om deze kosten te dekken kan 
verklaren.

34 Sinds september 2023 zijn artsen echter verplicht om de gefactureerde supplementen elektronisch door te geven.
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4.4. Financiële 
beschermingsmechanismen

In België bedroegen de gemiddelde zorgkosten van patiën-
tes met endometriose in 2008 2.238 euro (Klein, et al., 2014). 
Onze studie toont echter aan dat de kosten voor de in 2022 
getroffen patiëntes hoger kunnen zijn: gemiddeld 3.618 
euro, waarvan 18% (641 euro) ten laste van de patiëntes 
zelf. Voor sommige vrouwen zijn ze zelfs nog veel hoger. 
Wat dan met de bestaande financiële beschermingsme-
chanismen?

De Belgische gezondheidszorg kent een aantal mechanis-
men om de patiëntenfactuur te beperken, waaronder de 
maximumfactuur (MAF), een mechanisme dat het bedrag 
van het remgeld voor het huishouden beperkt (wanneer 
een bepaald plafond wordt bereikt, betaalt de ZIV het ho-
gere remgeld terug), de conventionering van de zorgverle-
ners, het VT-statuut en het statuut chronische aandoening 
(toegekend wanneer de uitgaven in de afgelopen twee jaar 
bijzonder hoog zijn, met een verlaging van het MAF-pla-
fond met 100 euro).

4.4.1. De maximumfactuur (MAF)

Het in de resultaten gepresenteerde gemiddelde remgeld 
is het netto remgeld, dus berekend na toepassing van de 
MAF. Een belangrijke nuance is echter dat in de praktijk 
voor zowel de endometriosepatiëntes als de patiëntes in 
de controlegroepen de kostenverdeling weinig verandert 
voor en na de MAF-tussenkomst. Voor de patiëntes met in 
2022 bevestigde endometriose daalt het gemiddelde van 
637 euro naar 579 euro, een verschil van ongeveer 50 euro. 
Voor alle endometriosepatiëntes samen verlaagt de MAF 
de gemiddelde kost van 321 euro naar 296 euro.

De MAF is een proportioneel mechanisme, aangezien het 
remgeldplafond afhangt van het inkomen van het huis-
houden. In het kader van de implementatie van de MAF 
kent CM de inkomensschijf van 70% van de vrouwen met 
endometriose, aangezien hun remgeld het bedrag van 
het eerste remgeldplafond overschrijdt. Evenwel bereikt 
slechts 30% van de vrouwen het MAF-plafond dat met hun 
inkomensschijf overeenkomt. Dit heeft te maken met de 
inkomenscategorieën, die niet overeenstemmen met de 
inkomensverdeling van de bevolking in kwintielen35. Als we 
kijken naar de inkomenscategorieën waartoe de vrouwen 
met endometriose behoren, zien we dat een meerderheid 
(56%) in de categorie ‘hoge inkomens’ valt (netto huishoud- 

35  Ter informatie: het gemiddelde belastbare inkomen van de huishoudens met een gezamenlijke belastingaangifte is 59.709 euro in 2021 (Statbel, 2023).

inkomen van meer dan 51.516 euro in 2022) en dus pas 
vanaf 2.027 euro remgeld het plafond bereikt waarboven 
het hogere remgeld worden vergoed, wat een aanzienlijk 
bedrag is. Het eerste plafond (zeer lage inkomens, minder 
dan 11.120 euro in 2022) beschermt slechts een minderheid 
van de patiëntes: 3% van de endometriosepatiëntes valt in 
deze inkomenscategorie en krijgt remgeld boven 250 euro 
vergoed.

Van de patiëntes met zorgkosten boven het eerste 
MAF-plafond en met zeer lage inkomens wordt 99% be-
schermd door de MAF, voor de patiëntes met lage inko-
mens is dat 45%, voor de bescheiden inkomens 31%, voor 
de gemiddelde inkomens 17%, voor de welgestelde inko-
mens 8% en voor de hoge inkomens 3%.

Wanneer we de bedragen analyseren die daadwerkelijk 
door patiëntes worden betaald op basis van de inkomens-
categorie van hun huishouden, zien we dat het gemiddelde 
remgeld – na toepassing van de MAF – weliswaar lager is 
voor de zeer lage inkomens (gemiddeld 182 euro per en-
dometriosepatiënte), maar toch aanzienlijk blijft voor deze 
huishoudens. In de andere inkomenscategorieën is het 
remgeld vrijwel vergelijkbaar: gemiddeld slechts 83 euro 
verschil tussen patiëntes met een laag inkomen (290 euro 
remgeld) en patiëntes met een hoog inkomen (373 euro 
remgeld), een verschil dat niet in verhouding staat tot de 
inkomensverschillen. Ook de aangerekende supplementen 
zijn erg belangrijk in de groepen met laag inkomen. Ze wor-
den echter niet door de MAF gedekt. Voor de patiëntes met 
zeer lage inkomens bedragen de gemiddelde zorgkosten 
555 euro (182 euro remgeld en 372 euro supplementen), 
wat overeenkomt met minstens 5% van hun jaarinkomen, 
terwijl voor de patiëntes met hoge inkomens de gemiddel-
de kosten 804 euro bedragen, of hoogstens 2% van het in-
komen van het huishouden.
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4.4.2. Supplementen en conventionering van  
zorgverleners

Om supplementen in de ambulante zorg te vermijden, 
kunnen de patiëntes momenteel terecht bij geconventio-
neerde zorgverleners, die de officiële tarieven toepassen 
en geen supplementen aanrekenen. Uit onze analyse blijkt 
echter dat slechts 30% van de gynaecologen die ambulant 
werken geconventioneerd is en dat een meerderheid van 
de patiëntes zich dus door niet-geconventioneerde gynae-
cologen laat behandelen. Het conventiemechanisme laat 
dus niet toe om de toegang de zorg te garanderen zoals het 
zou moeten, noch voor endometriosepatiëntes noch voor 
de patiëntes in de controlegroepen.

Om het aanrekenen van supplementen in de ambulante 
zorg te beperken, zal in 2025 en 2026 een geleidelijk verbod 
worden ingevoerd: artsen en tandartsen (voor bepaalde 
soorten prestaties) zullen geen supplementen meer mogen 
aanrekenen aan wie recht heeft op de verhoogde tege-
moetkoming (de patiëntes zullen dus automatisch alleen 
het remgeld moeten betalen). Het doel is dat het voor alle 
zorgverleners verboden wordt om aan VT’ers voor ambu-
lante zorg supplementen aan te rekenen.

4.4.3. VT-statuut

Tot slot laat het VT-statuut toe de factuur voor patiëntes 
met een laag inkomen te beperken door het remgeld te 
verlagen. Uit onze analyse blijkt echter dat, hoewel de ei-
gen bijdragen voor VT’ers lager zijn dan voor niet-VT’ers, 
ze nog steeds hoog zijn (gemiddeld 497 euro in 2022 voor 
VT’ers en 664 euro voor niet-VT’ers).

Bovendien maskeert deze realiteit andere realiteiten, zoals 
het risico dat VT’ers minder toegang hebben tot zorg (van-
wege de financiële toegankelijkheid, maar ook vanwege 
de beschikbaarheid van zorg, de aanvaardbaarheid ervan 
en de gevoeligheid inzake gezondheid, zie Cès, 2021), en 
het feit dat endometriosepatiëntes met VT-statuut minder 
goed behandeld worden binnen het zorgsysteem (zie punt 
4.1.). Bovendien stellen we vast de gynaecologische zorg 
minder toegankelijk is voor de VT’ers die er effectief een 
beroep op doen: ze hebben gemiddeld minder raadple-
gingen bij een gynaecoloog en meer bij een huisarts (2,3 
raadplegingen bij een gynaecoloog per jaar tegenover 2,6 
raadplegingen voor de niet-VT-patiëntes).

5. Aanbevelingen

Het huidige onderzoek naar endometriose toont aan dat 
dit een veel voorkomende ziekte is, met ernstige gevolgen 
voor de patiëntes, niet alleen op het gebied van gezondheid 
en welzijn, maar ook economisch en sociaal. De resultaten 
van onze studie bevestigen dat: vrouwen met endometrio-
se hebben een slechtere gezondheidstoestand. Ondanks 
de hoge prevalentie en de hoge kosten (zowel voor pati-
entes als voor de ganse samenleving), blijft endometriose 
ondergefinancierd en onderbestudeerd, deels vanwege 
de maatschappelijke normalisering van pijn bij vrouwen 
(As-Sanie, et al., 2019).

Een laattijdige diagnose en een ontoereikende behandeling 
kunnen de levenskwaliteit van de patiëntes ernstig aantas-
ten. De lage efficiëntie van het gezondheidszorgsysteem 
leidt tot vermijdbare kosten, vooral als gevolg van de the-
rapeutische zwerftocht, met het risico op een vermenigvul-
diging van onderzoeken of chirurgische ingrepen.

Deze ziekte is daarom een groot volksgezondheidspro-
bleem waarop de gezondheidszorg moet antwoorden door 
een snelle toegang tot betaalbare en kwaliteitsvolle zorg 
te garanderen, ongeacht de sociaaleconomische situatie 
van elke vrouw. Om de toegang tot de zorg voor endome-
triosepatiëntes te garanderen, moet men rond vier pijlers 
verbeteringen overwegen: (1) de gevoeligheid voor de 
zorgbehoeften, (2) de beschikbaarheid van de zorg, (3) de 
financiële toegankelijkheid en (4) de aanvaardbaarheid 
van de zorg (Cès, 2021).

(1) De gevoeligheid voor de zorgbehoeften is het vermo-
gen om in een vroeg stadium een diagnose te stellen om 
zo snel mogelijk de juiste behandeling te verstrekken. 
Voor endometriose wordt de zorgbehoefte gekenmerkt 
door een symptomatische behandeling op maat van de 
situatie van elke patiënte, voornamelijk om pijn en de 
gevolgen voor de vruchtbaarheid te behandelen. De 
gevoeligheid voor de zorgbehoefte hangt af van het ver-
mogen van zowel de patiëntes als de zorgverleners om 
de symptomen te herkennen, zodat men kan overgaan 
tot diagnostisch onderzoek en een pijnbehandeling kan 
voorstellen.

 De goedkeuring van de parlementaire resolutie over en-
dometriose in 2023 is een teken dat politici dit probleem 
willen aanpakken. Nu is het nodig om concrete maatre-
gelen te nemen:
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• De opleiding van zorgverleners verbeteren (gy-
naecologen en andere zorgverleners, zowel in het 
kader van de permanente vorming als in de uni-
versitaire studies), vooral om het diagnoseproces 
te verbeteren. Om proactiever te zijn in de detectie 
van de eerste symptomen, maar ook voor een bete-
re doorverwijzingen naar deskundigen, zouden de 
zorgverleners een stappenplan kunnen volgen om de 
diagnose te bevorderen (zie bijvoorbeeld de aanbe-
velingen van de Haute Autorité de Santé (hoge auto-
riteit voor gezondheid) in Frankrijk (Haute Autorité de 
Santé, 2017)).

• De sensibilisering verbeteren van het grote publiek 
en het doelpubliek, die weinig bekend zijn met deze 
aandoening. Dat kan gebeuren in het onderwijs, tij-
dens de eerste consultatie bij een gynaecoloog, in 
de Centra voor Leerlingenbegeleiding (CLB) en de 
centres de planning familial (‘centra voor gezinsplan-
ning’) (op voorwaarde dat zij de middelen krijgen), 
door publieke informatiecampagnes om de ouders 
te sensibiliseren, enz. De patiëntes moeten toegang 
krijgen tot correcte en kwaliteitsvolle informatie. Dit 
is vooral belangrijk voor tienermeisjes: hoe jonger de 
eerste symptomen verschijnen, hoe meer ze aan het 
zicht worden onttrokken en hoe langer het duurt om 
een diagnose te stellen.

(2) Vanuit het oogpunt van de beschikbaarheid van zorg is 
de behandeling van endometriosepatiëntes complex. 
De KCE-studie evalueerde het globale zorgaanbod en 
stelde een nieuw model voor de organisatie van de zorg 
voor, dat het mogelijk moet maken om een zorgaanbod 
te ontwikkelen aangepast aan de verschillende behoef-
ten. De oprichting van referentiecentra zou de ontwik-
keling mogelijk maken van multidisciplinaire expertise, 
om holistische, hoogwaardige behandelingen aan te 
bieden waarin de patiënte centraal staat. Dit voorstel 
is essentieel in de strijd tegen de medische zwerftocht 
en om een vermenigvuldiging van invasieve procedures 
te voorkomen. De inrichting van klinieken op loco-regi-
onaal niveau moet het ook mogelijk maken om een indi-
vidueel zorgplan op te stellen (Leroy, et al., 2024b, p. 29) 
dat tegemoetkomt aan de uiteenlopende behoeften van 
de patiëntes.

36 De care programmes van de FOD vereisen erkende expertisecentra op federaal niveau.

37 Sinds 1 januari 2022 komt de verplichte ziekteverzekering meer tussen in de dekking van de kosten van geneesmiddelen tegen pijn voor de patiëntes met 
chronische pijn (75% van de prijs van het geneesmiddel in plaats van 20%). Dit is een duidelijke stap voorwaarts in het garanderen van meer rechtvaardigheid in 
de pijnbestrijding. Merk echter op dat de lijst met geneesmiddelen beperkt is en dat de effectiviteit van persoon tot persoon verschilt.

38 Met uitzondering van niet-vergoede geneesmiddelen tegen pijn die op voorschrift worden afgeleverd in publieke officina, die zijn opgenomen in onze analyse, zie 
sectie 2.4.2.

• De implementatie van het door het KCE voorgestelde 
organisatiemodel voor de zorg is essentieel. Daartoe 
zou het conventiemodel van het RIZIV het mogelijk 
maken om de uniformiteit van de zorg op nationaal 
niveau te waarborgen36.

(3) De invoering van dit nieuwe organisatiemodel mag ech-
ter niet ten koste gaan van de financiële toegankelijk-
heid, een dimensie die niet aan bod komt in het KCE-rap-
port. Gelet op de negatieve effecten die de patiëntes en 
hun omgeving in veel levensdomeinen ondervinden, is 
het essentieel om de financiële toegankelijkheid voor 
alle patiëntes te garanderen voor alle behandelstrate-
gieën, inclusief hormonale therapie, pijnbestrijding37 en 
diagnostische en chirurgische procedures.

 Zoals we in dit onderzoek hebben gezien, zijn de kosten 
ten laste van de endometriosepatiëntes veel hoger dan 
bij vrouwen in het algemeen. Ondanks de financiële be-
schermingsmechanismen die de endometriosepatiëntes 
genieten, kan de rekening snel oplopen (gemiddeld 1.495 
euro eigen kosten voor de patiëntes met in 2022 beves-
tigde endometriose). Dit is echter slechts het topje van 
de ijsberg, aangezien de kosten waarover wij beschik-
ken niet de ambulante zorg omvatten die niet door de 
verplichte ziekteverzekering wordt gedekt38.

• Het is dus noodzakelijk de problematiek van de fi-
nanciële dekking grondig te onderzoeken, en dan 
vooral de kosten van medicamenteuze behandelin-
gen (hormonale behandelingen en pijnbestrijding), 
met inbegrip van niet-vergoede zorg. Deze kosten 
kunnen immers gedurende lange tijd een grote finan-
ciële last vormen, of een aanzienlijke impact hebben 
op de levenskwaliteit (in al haar aspecten, zowel so-
ciaal en familiaal als professioneel) in het geval van 
een gebrek aan financiële middelen.

• Men moet ervoor zorgen dat het model van het KCE 
voor de organisatie van de zorg deze dimensie van 
de betaalbaarheid voor de patiëntes omvat: in het bij-
zonder door het remgeld te verlagen maar ook door 
te vermijden dat supplementen in rekening worden 
gebracht.
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(4) Tot slot hangt de aanvaardbaarheid van de zorg af van 
de perceptie van de minimale ervaren kwaliteit van de 
zorg die nodig is opdat de mensen er gebruik van willen 
maken. In het geval van endometriose kan de perceptie 
van het gebrek aan zorgkwaliteit ertoe leiden dat men-
sen afzien van behandeling, bijvoorbeeld vanwege een 
gebrek aan luisterbereidheid bij zorgverleners of het 
probleem van een ontoereikende communicatie of een 
communicatie die niet is afgestemd op de individuele 
situatie, met name met betrekking tot de behandelings-
strategieën en het evenwicht tussen de baten en de ri-
sico’s.

• De verbetering van het bewustzijn en de opleiding 
van zorgverleners moet ook toelaten dat naar de 
symptomen van patiëntes wordt geluisterd en dat ze 
niet worden geminimaliseerd.

• De informatie over de toekomstige endometriosekli-
nieken moet gemakkelijk toegankelijk zijn: de web-
site van het RIZIV zou ze kunnen centraliseren en 
doorverwijzen naar de websites van de klinieken, die 
ook een minimum aan informatie voor de patiëntes 
moeten bieden: contactmogelijkheden, aanwezig-
heid van een multidisciplinair team en de voorstelling 
ervan.

• Naast het medische team kan de aanwezigheid van 
psychologen in deze teams een belangrijke rol spelen 
in de aanpak van problemen zoals depressie en rouw 
die met de ziekte gepaard gaan, en bij het voorstellen 
van aanpassings- en ontspanningsstrategieën.

• Om de manier waarop de patiëntes worden bege-
leid te kunnen monitoren, moet men de zorg voor de 
endometriosepatiëntes door middel van een betere 
nomenclatuur registreren (voor de chirurgie, wat 
ook een betere afstemming met de ingrepen door de 
specialisten mogelijk zou maken, maar ook voor de 
raadplegingen in de klinieken). Zo zou men met name 
de kwaliteit en de toegankelijkheid van de ontvangen 
zorg kunnen meten en gemakkelijker de patiëntes 
kunnen detecteren die worden opgevolgd.

Conclusie

Onze poging om vrouwen met endometriose op te sporen, 
heeft verschillen in de toegang tot de zorg aan het licht 
gebracht: de vrouwen met endometriose kennen betere 
sociaaleconomische omstandigheden dan de vrouwen in 
de controlegroepen, wat de vraag oproept over de toegan-
kelijkheid van de zorg en meer specifiek van de endome-
triosechirurgie.

Deze studie, die het traject van de vrouwen met endome-
triose in België en de impact van de ziekte documenteert 
– een aangetaste gezondheidstoestand, een groter beroep 
op de zorg en een belangrijke financiële last – toont aan 
dat endometriose een ziekte is die alle levensdomeinen 
treft. Toch blijft endometriose grotendeels onbekend bij 
het grote publiek, voornamelijk als gevolg van het norma-
liseren, onzichtbaar en ongeloofwaardig maken van pijn 
bij vrouwen, wat ook de belangrijkste oorzaak is van de 
onderdiagnose en de vertraging tussen de eerste sympto-
men, de diagnose en de toegang tot de juiste zorg.

Om beter rekening te houden met de realiteit van vrouwen 
met de ziekte en hen snel toegang te geven tot een kwali-
teitsvolle en betaalbare zorg, ongeacht hun levensomstan-
digheden, is het noodzakelijk de organisatie van de zorg te 
hervormen om een multidisciplinaire begeleiding toegan-
kelijk te maken en de opleiding van de artsen te verbete-
ren. Veel resultaten weerspiegelen ook de huidige disfunc-
ties van het gezondheidszorgsysteem: in het bijzonder het 
probleem van de conventionering van specialisten en de 
financiële beschermingsmechanismen die onvoldoende 
werken. De betaalbaarheid van de zorg en de kosten voor 
de patiëntes moeten daarom verder worden onderzocht.

Endometriose werpt de bredere problematiek van de 
pijnbestrijding bij vrouwen op. Het feit dat endometriose 
deel uitmaakt van een ruimere sociale problematiek rond  
gendervooroordelen (McGregor, 2021; Samulowitz, Gre-
myr, Eriksson, & Hens, 2018) over pijn, zal ook de andere 
betrokken pathologieën onder de aandacht brengen.
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