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Sociaal Jaarverslag 2023
Stichting Bekkenbodem4Ali

1. Over ons:

Doel

Stichting Bekkenbodem4All (B4A) is een patiéntenorganisatie en zet zich in voor volwassenen en kinderen
met bekkenbodemklachten en voor vrouwen met gynaecologische klachten, door het versterken van de
positie van de patiént zodat deze zoveel mogelijk de regie over haar of zijn aandoening en eigen leven kan
blijven voeren.

B4A doet dit door:

. het ondersteunen en met elkaar in contact brengen van lotgenoten;

. het geven van objectieve informatie en voorlichting;

. het behartigen van de belangen van patiénten, i.h.b. het bevorderen van wetenschappelijk
onderzoek.

De doelgroep van B4A bestaat uit één miljoen mensen waarvan 400.000 hulp zoeken. Dat betekent dat
600.000 mensen nog niet in beeld zijn van de hulpverlening en (mogelijk in hun eentje) lopen te ‘tobben’.
Dat is jammer omdat er steeds betere behandelopties zijn. Het blijft dan ook een voortdurende uitdaging
voor B4A om de bewustwording te vergroten en mensen aan te zetten om hulp te zoeken als zij met deze
aandoeningen te maken krijgen. De meest voorkomende klachten waar de doelgroep mee te maken krijgt,

zijn:

. klachten bij plassen en poepen (incontinentie, retentie, verstopping maar ook aambeien);
. verzakkingsklachten (blaas, baarmoeder, darm);

. gynaecologische klachten bij vrouwen;

. prostaat- en plasklachten bij mannen;

. chronische pijnklachten in (onder)rug, buik en bekken(bodem)gebied;

. seksualiteits- en intimiteitsvraagstukken.

Organisatie

De volgende personen zijn in 2023 actief geweest voor het bestuur van Bekkenbodem4All:

. Tine van den Bos, voorzitter;

. Lena Hillenga, penningmeester en tevens verantwoordelijk voor relatie- en sponsormanagement;

. Thea Boele, secretaris en tevens verantwoordelijk voor hulplijn en e-mail-consult, beurzen en
coordinatie vrijwilligers.

In het bureau zijn de volgende personen werkzaam geweest:

. Monica de Heide, bureau- en projectencodrdinator en uitvoerend secretaris van bestuur;
. Marlies Bosch, communicatie, p.r. en belangenbehartiging;
. Administratiekantoor APN voor het secretariaat, de boekhouding en donateursbeheer.

Daarnaast mocht Bekkenbodem4All in 2023 weer rekenen op vrijwilligers en ervaringsdeskundigen die
actief waren op het terrein van lotgenotencontact, voorlichting en belangenbehartiging.
256 donateurs ondersteunden Bekkenbodem4All in 2023 financieel. Ook zijn er eenmalige donaties gedaan.



Medische Advies Raad (MAR)

De MAR staat het bestuur van Bekkenbodem4All eveneens bij, o.a. bij beleidsontwikkeling en uitvoering,
door inhoudelijk advies bij medische vragen, en door bijdragen aan artikelen en webinars. Deze contacten
zijn in 2023 voornamelijk verlopen via digitaal overleg. Zo hebben de MAR-leden belangrijke bijdragen ge-
leverd aan de publicaties van Bekkenbodem4All, zoals de themanummers van het Magazine Bekkenbodem
op de Kaart over ‘seksuele gezondheid’ en ‘bekkenbodemimplantaten’ Via de ‘'MAR is het ‘Bekkenpijn- team
2.0’ actief, waarbij een deel van de MAR-leden samen met het bestuur van Bekkenbodem4All bekijkt hoe

de richtlijn Chronische Bekkenpijn vormgegeven kan worden in concrete multidisciplinaire zorg voor pati-
enten. De leden van de MAR in 2023 waren Caroline Vos (gynaecoloog, ETZ), Manon Kerkhof (gynaecoloog,
Curilion), Fetske Hogen Esch (bekkenfysiotherapeut, F-Act Pelvic Pain Clinic), Huub van der Vaart (urogynae-
coloog, UMC Utrecht), Alec Malmberg (gynaecoloog, UMCG), Bert Messelink (uroloog en seksuoloog, MCL),
Jolanda Sap (bekkenfysiotherapeute), Gea Willems (continentieverpleegkundige), Bram ter Harmsel (gynae-
coloog, Rooseveltkliniek), Bob Bloemendaal (chirurg, RDGG), Zlatan Mujagic (MDL-arts, MUMC),

Marjo Ramakers (seksuoloog/arts, Censere) en Jackeline Russ (huisarts).

In 2023 in het zeer gewaardeerde lid Jolanda Sap tot ons grote verdriet na een ziekbed overleden.

Samenwerking en lidmaatschappen

De samenwerking met andere organisaties is in 2023 verder geintensiveerd en dit heeft veel resultaat opge-
leverd. Hoewel B4A een relatief kleine patiéntenorganisatie is, lukt het op deze manier toch om steeds meer
doelen te bereiken (zie projecten onder de paragraaf belangenbehartiging). Dankzij de grotendeels digitale
verbindingen was het in 2023 weer mogelijk om zonder al te veel reistijd toch constructief te overleggen.
Allereerst is er contact met patiéntenorganisaties die zich met aandoeningen bezighouden die ook direct of
indirect aan de bekkenbodem verbonden zijn, zoals de Incoclub, Olijf, DON, Stichting Prostaatkanker en Sto-
mavereniging. Het is goed gelukt om de werkzaamheden efficiént af te stemmen en om gezamenlijk op te
trekken bij onderwerpen, van HPV tot hulpmiddelenbeleid. Bijzonder gewaardeerd wordt het lidmaatschap
van de Patiéntenfederatie Nederland (PFN) vanwege de collectieve belangenbehartiging, en de ondersteu-
ning door PGO Support (0.a. op terrein van cursussen en trainingen).

Daarnaast is er regulier contact met de beroepsorganisaties van de artsen, zoals de NVOG (waaronder de
Werkgroep Bekkenbodem) waarmee we ook in 2023 veel gelegenheid hebben gehad om aandacht te vra-
gen voor het patiéntenperspectief. Ook met vertegenwoordigers van huisartsen, urologen, MDL-artsen en
proctologie-)chirurgen is er afstemming. Belangrijk is verder de samenwerking met de beroepsorganisatie
van de bekkenfysiotherapeuten NVFB, o.a. over de totstandkoming en verspreiding van onze video’s met
bekkenbodemoefeningen.

Internationaal wordt Bekkenbodem4All vaak gevraagd om bijdragen en samenwerking. In 2023 is onze
deelname aan de World Federation for Incontinence and Pelvic Problems (WFIPP) voortgezet. Ook de sa-
menwerking met IUGA (koepel van uro-gynaecologen) is in 2023 zeer intensief geweest, vooral tijdens het
jaarlijkse internationale congres in Den Haag (zie ook Bekkenbodembal hieronder). B4A was lid van het
Local Organising Committee dat het internationale [IUGA Congres in juni 2023 in Den Haag heeft georgani-
seerd. Verder is er een bijdrage geleverd aan de sessie ‘Effective and inclusive shared decision making’

en met een stand deelgenomen aan de bedrijvenbeurs die tijdens dit congres werd georganiseerd.




Ook is er de deelname aan de Patient Advisory Council en de Patient Website Working Group. Daarbij is o.a.
bijgedragen aan patiéntenfolders, die we ook weer goed voor onze eigen website kunnen gebruiken. Ten
slotte is Bekkenbodem4All aangesloten bij de Europese Urologen Associatie EAU en lid van het Non-neuro-
genic Female LUTS Guidelines Panel.

Dit heeft in 2023 geresulteerd in verdere uitwerking van ‘guidelines on the Management of Female
Non-neurogenic Lower Urinary Tract Symptoms (F-LUTS)' waarbij o.a. de volgende onderwerpen aan de
orde kwamen:‘Diagnostics, Overactive Bladder, Stress Urinary Incontinence, Mixed Urinary Incontinence,
Underactive Bladder, Bladder Outlet Obstruction, and Nocturia’

Wij zijn blij dat we in deze richtlijn het belang van duidelijke, volledige en onafhankelijke patiénteninforma-
tie hebben kunnen vastleggen. Deze richtlijnen helpen ons ook goed verder bij onze belangenbehartigen-
de taak in Nederland. Bekkenbodem4All heeft ook een bijdrage geleverd aan het internationale EAU-con-
gres dat in Milaan (Mesh: the patient’s perspective).

Het netwerk en de inhoudelijke expertise die Bekkenbodem4All hierbij opbouwt, is ook weer goed bruik-

baar voor de uitvoering van onze eigen taken, met name op het terrein van informatievoorziening en belan-
genbehartiging.
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Sponsoring
B4A dankt de volgende sponsoren voor de plezierige samenwerking in 2023

1. Abena Healthcare BV is specialist in dagelijkse verzorging en beschermingsmiddelen. Al meer dan 25
jaar leveren ze in- continentie- en huidverzorgingsproducten aan zorginstellingen en thuiszorgorganisaties.
2. Attends BV heeft meer dan 40 jaar ervaring in het bieden van incontinentiebescherming aan consu-

menten, zorgmedewerkers en professionals in de gezondheidszorg overal ter wereld. Attends is onderdeel
van Attindas Hygiene Partners

3. Essity SCA HP Zeist B.V. is een wereldwijd hygiéne- en gezondheidsbedrijf, toegewijd om het welzijn
te verbeteren door middel van toonaangevende hygiéne- en gezondheidsoplossingen.

4. Medtronic Trading NL BV Door innovatie en samenwerking helpt Medtronic bij het verlichten van
pijn, het herstellen van de gezondheid en het verlengen van levens.
5. NovuQare heeft als missie het verbeteren van de zorg en gezondheid van patiénten middels de ont-

wikkeling van unieke, innovatieve, medisch-technische toepassingen en diensten.

2. Lotgenotencontact en patiéntenondersteuning

Contacten met patiénten zijn essentieel voor onze organisatie: daardoor weten wij welke vragen en kwes-
ties er bij patiénten leven, en dat bepaalt op welke onderwerpen wij ons richten bij belangenbehartiging.
Omgekeerd proberen we patiénten zo goed mogelijk van dienst te zijn bij hun vragen.

Thea Boele (boven) en Loes van der Wolf (onder) beantwoord-
den ook in 2023 drie dagdelen per week de telefoon en rea-
geerden op de e-mails met hulpvragen van mensen met bek-
kenbodemproblemen. Zij doen dat als ervaringsdeskundigen
met expertise op tal van klachten. Uitgangspunt is dat een
ervaringsdeskundige mensen ondersteunt bij het zoeken naar
oplossingen en het stellen van de juiste vragen aan de behande-
lende arts, zonder op de stoel van de arts te gaan zitten. Desge-
wenst kan ze patiénten de namen of adressen geven van artsen
die bekend staan als specialist op een bepaald medisch terrein.
Daarbij wordt regelmatig een beroep gedaan op de medische
beroepsbeoefenaren die vertegenwoordigd zijn in de Medische
Adviesraad van B4A.

Het meest besproken onderwerp betrof klachten van verzak-
kingen en (fecale) incontinentie. De onderwerpen die verder
aan de orde kwamen, betroffen o.a. pessarium (‘'ring’), stress- en
urge-incontinentie, bekkenpijn, vaginisme, bekkenbodemmat-
jes, waaronder TVT-bandje, myomen (‘vleesbomen’) en ontlas-
tingsverlies. Ook kwamen klachten aan de orde die betrekking
hadden op heftig bloedverlies bij menstrueren, overgangsklach-
ten en klachten op het gebied van seksualiteitsbeleving na een
operatie.




Facebook-groepen

Bekkenbodem4All beheert een openbare en meerdere besloten Facebookgroepen. De
onderwerpen zijn ‘Gynaecologische klachten en aandoeningen; en ‘Bekkenbodemklachten
man en vrouw’ en ‘Darmverzakking en/of ontlastingsverlies. Ook levert Bekkenbodem4All
regelmatig bijdragen aan de Facebookgroep van de Incoclub. Lotgenoten vragen in deze
groepen naar elkaars ervaringen bij aandoeningen en behandelingen en hoe daarmee om te
gaan in het dagelijks leven. Er nemen geen medische experts deel, maar er wordt regelmatig
verwezen naar ziekenhuizen waar patiénten goede ervaringen hebben.

Bekkenbodembal

In nauwe samenwerking met IUGA is op zaterdagavond 24 juni in het World Forum Theater in Den Haag de
voorstelling ‘Er komt een vrouw bij de gynaecoloog’ vertellen artsen en patiénten over verzakkingen, incon-
tinentie en seksuele klachten. Dit alles is gecombineerd met zang, dans en cabaret-optredens, deels door
artsen zelf, met veel interactie met het publiek. Na afloop was er een Bekkenbodem-borrel, waarbij bezoe-
kers 1-op-1 vragen konden stellen aan artsen.
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voor dlle vrouwen die (ooit) te maken krijgen met incontinentie,

verzakkingen en seksuele klachten: Een avond vol passie over
de bekkenbodem!
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Het Bekkenbodembal is via deze link terug te kijken:
https://bekkenbodem4all.nl/algemeen/het-bekkenbodembal-van-24-juni-2023/
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3. Informatievoorziening en voorlichting

Beurzen en congressen
In 2023 hebben we bijgedragen aan de volgende beurzen en bijeenkomsten van collega-patiéntenorgani-
saties:

Gezondsheidsbeurs, 2 t/m 5 februari Jaarbeurs Utrecht

NHG- congres, 8 april in Den Bosch

Florence Nightingale Fair, 11 en 12 maart in Veenendaal

Nursing Experience zomereditie, 30 juni en 1 juliin Ede

Florence Nightingale Winterfair, 2 en 3 november in Veenendaal

Lichen Sclerosus landelijke dag, 5 november in Houten

Nursing Experience wintereditie, 13 en 14 december in Den Bosch

T
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Website

In 2023 heeft onze website een nieuwe look gekregen en zijn ook de indeling en de teksten vernieuwd.
Centraal staan alle klachten en goedaardige aandoeningen ‘tussen navel en kruis; te verdelen in 6 hoofd-
groepen: verzakkingen/ incontinentie / gynaecologische klachten / prostaatklachten bij mannen / seksuo-
logie / bekkenpijn. Er rust vaak een taboe/ schaamte op deze klachten, en dat kan leiden soms tot sociaal
isolement. De ‘patiént journey’ om hulp te zoeken duurt daardoor lang (gemiddeld 7 jaar voordat men naar
huisarts gaat). Het kerndoel van de website is om mensen in een vroeg stadium te informeren over deze
klachten en de behandelingsmogelijkheden, en om - indien nodig - te stimuleren dat ze hulp zoeken bij
arts. Patiénten willen anoniem kunnen zoeken, op klachten en verschijnselen, en kennen nog niet altijd de
medische termen. Onze toegevoegde waarde moest gaan zitten in

- aanmoedigen om hulp te gaan zoeken bij deze ‘taboe’ klachten: drempelverlagend

- kort overzicht van de patient journey die een patiént dan kan verwachten, daarvoor gespecialiseerde web-
sites, m.n. van huisartsen en beroepsorganisaties van artsen, zoals NVOG, zie hierboven.

- ervaringsverhalen van andere patiénten bij de behandelingen

- praktische tips: bijvoorbeeld: oefeningen voor de bekkenbodem, webinars over specifieke onderwerpen.
In 2023 waren er ruim 100.000 bezoeken op onze website www.bekkenbodem4all.nl.
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Magazine Bekkenbodem op de Kaart
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Ook in 2023 is de opzet van dit halfjaarlijkse magazine (oplage 2200 + digitale verspreiding via website)
thematisch ingevuld: daarmee kunnen we patiénten met specifieke aandoeningen directer benaderen.

In nummer 68 stond seksuele gezondheid centraal en in nummer 69 was het thema bekkenbodemimplan-
taten.

Bij het themanummer 68 over seksuele gezondheid stond de vraag ‘Hoe wordt de seks weer leuk?’ centraal.
Artsen zijn zich in toenemende mate bewust van de gevolgen van ziekte of trauma op de seksualiteitsbe-
leving van mensen. Patiénten komen in actie door het onderwerp zelf aan te zwengelen bij hun hulpverle-
ners. Kortom: er is een beweging gaande op het gebied van wat zo mooi onder het begrip ‘seksuele ge-
zondheid’ wordt verstaan. De tocht langs de gynaecologen, seksuologen, dermatologen en urologen, langs
mensen die zich met de opvang van mensen met een seksueel trauma te maken hebben voor dit nummer
van Bekkenbodem op de Kaart, was een zinvolle reis. Duidelijk werd dat het bewustzijn bij hulpverleners
over de impact van seksueel misbruik, ook die van lichamelijke klachten, op het seksueel functioneren een
enorme vlucht heeft genomen. Er wordt serieus nagedacht over mogelijkheden om mensen weer ‘seksueel
gezond'te krijgen.

Bekkenbodemimplantaten hebben groot leed veroorzaakt bij een kleine groep patiénten. Ze bleken niet
altijd veilig te zijn, en ook de expertise van de artsen was soms onvoldoende. Erkenning voor dit leed bleef
lang uit en voor sommige patiénten is de situatie nu uitzichtloos. Tegelijkertijd worden er jaarlijks nog vele
meshes en slings geplaatst, en de grote meerderheid van de patiénten is daar tevreden over. Hoe kun je nu
als patiént dan nog de juiste beslissing nemen als een implantaat als optie in beeld komt?

Bekkenbodem4All vindt dat de informatie daarover nog onvoldoende en niet actueel genoeg is, vandaar
dat het themanummer 69 over mesh ging. We hebben daartoe met artsen gesproken die deze operaties
regelmatig uitvoeren en de complicaties behandelen. We keken ook naar de praktijk van liesbreuken, een
grootverbruiker van implantaten. We namen letterlijk een kijkje over de grens, in de UK, waar mesh en sling
verboden zijn. We hebben een blik in de toekomst geworpen, naar onderzoek naar nieuwe generaties im-
plantaten. En we namen een kijkje in het verleden, via het Clara Wichman instituut, dat onderzoekt of er wel

voldoende toezicht van de overheid is geweest. i



Nieuwsberichten

De Nieuwsberichten worden gebruikt om te informeren over de vele projecten en activiteiten waar we ons
mee bezig houden. Regelmatig terugkomend zijn o.a. de oproepen aan patiénten om deel te nemen aan
wetenschappelijk onderzoek, panels en enquétes etc.

Patiéntenorganisatie

Bekkenbodem4All

Nieuwsbrief # 14 — December 2023

Welkom

Welkom op onze laatste Nieuwsbrief van 2023 waarin we met u graag terugkijken op een paar
hoogtepunten uit 2023. We zijn dankbaar voor de fijne samenwerking met u allen, onze donateurs, alle
zorgverleners, sponsoren en alle andere patiéntenorganisaties. Voor 2024 hebben wij ook veel nieuwe
plannen, waar we in deze nieuwsbrief al kort iets over gaan vertellen. Voor nu wensen wij u hele fijne
feestdagen toe en een gezond en gelukkig 2024!

Tine van den Bos, voorzitter

Social Media

Bekkenbodem4All is actief op Twitter (679), Facebook (besloten groepen(356) , openbare groep (815) en In-
stagram (365). Speciale aandacht heeft B4A ook hier gehad voor onderzoekers die op zoek zijn naar patién-
ten met specifieke aandoeningen. Zij willen deze patiénten graag vragen voorleggen als onderdeel van hun
wetenschappelijk onderzoek. B4A doet oproepen voor deze patiénten op de website en alle sociale media.
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Overige bijdragen aan patiéntenvoorlichting van andere organisaties

Regelmatig leest en kijkt Bekkenbodem4All mee met te ontwikkelen informatiebrochures en folders, web-
sites en uitlegvideo’s van andere organisaties zoals ziekenhuizen en beroepsorganisaties van artsen, keu-
zekaarten en keuzehulpen. Daarbij letten we er altijd op dat de informatie goed begrijpelijk, volledig en
herkenbaar is voor zo'n groot mogelijke groep patiénten.

4. Belangenbehartiging

Ook in 2023 is B4A als patiéntenorganisatie veelvuldig gevraagd te participeren in projectaanvragen, pro-
jecten, wetenschappelijk onderzoek, werkgroepen voor protocolontwikkeling, keuzehulpen, landelijke
richtlijnen etc. Het kan hierbij gaan om het schrijven van aanbevelingsbrieven, maar vooral gaat het om
inhoudelijke deelname aan project- of werkgroepen of het commentaar leveren op richtlijnen / modules.
Ook is B4A actief bij het organiseren van patiénten vertegenwoordiging via o.a. focusgroepen.

Hieronder een (niet uitputtend) overzicht van deze belangenbehartiging in 2023:

Projecten:

. Actualisatie en revisie gynaecologische richtlijnmodules - NVOG

. Bekkenpijnteam 2.0 - via de MAR

. Botox behandeling bij chronische bekkenpijn bij vrouwen - Radboud UMC

. Clusterexpertisegroep cluster Bekkenbodem en Proctologie — Kennisinstituut

. Clusterexpertisegroep urineweginfecties en stenen - Kennisinstituut

. CONFIDENCe plug studie bij fecale incontinentie - MUMC

. De prevalentie van de overactieve bekkenbodem en de hierbij voorkomende klachten bij vrouwen
tussen de 18-25 jaar in Noord-Oost Nederland - Universiteit Groningen

. Evaluatie keuzehulp embolisatie versus hysterectomie - NVOG

. Focusgroep Toekomstverkenning Meldpunt en Expertisecentrum Bijwerkingen Implantaten

. Guideline panel Female LUTS - EAU

. Herziening richtlijn urine-incontinentie voor de 2e en 3e lijnszorg - NVU Herziening

. Herziening van de richtlijn Proctologie - NVH)

. Humane meetmodellen 2.0 - NWO

. IMDI-doorbraakproject pessaria - RadboudUMC

. Improving health care for women and men with various pelvic floor symptoms’- UMCG

. Inventarisatie zorgpaden rondom bekkenbodem zorg

. Keuzekaart plasklachten bij mannen

. Koploperproject Benigne Gynaecologie, ronde 2 - FMS

. Leidraad Gynaecologische echografie - NVOG

. Local Organising Committee The Hague 2023 - I[UGA

. Maatschappelijke acceptatie van vrouwspecifieke aandoeningen - NVOG

. Manifest inhaalslag kennis menstruatie- en hormoongerelateerde klachten - Womeninc.

. Module Opportunistische Salpingectomie - Kennisinstituut

. Module Urine incontinentie - urodynamisch onderzoek - FMS

. Molecular Landscape of Pelvic Organ Prolapse Provides Insights into Disease Etiology -
Radboud UMC

. Nazorg mesh - Ronde Tafel

. NHG Keuzekaart Urineweginfecties

. Ontwikkeling richtlijn Minimaal Invasieve Chirurgie - Kennisinstituut

. Patient Advisory Council - IUGA

. Patient Website Working Group - IUGA

. Plasklachten bij mannen - Thuisarts.nl

. Platform Hulpmiddelenzorg

. Prioriteren kennisagenda anesthesiologie - via PFN

. Prioritering kennisagenda NVOG - via PFN

. Programma Uitkomstgerichte Zorg - stressincontinentie - ZINL
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. Programma Uitkomstgerichte Zorg : overactieve blaas ZINL

. Prolapse surgery in daycare vs overnight stay: a randomized controlled trial - Zuyderland
Medisch Centrum/Bergman Clinics

. Revisie van Richtlijn Urine incontinentie bij kinderen - FMS

. Standaard Bedplassen - NHG

. Standaard De overgang - NHG

. Standaard Mictieklachten bij mannen - NHG

. Support Perineum onderzoek - Spaarne Gasthuis

. Transparantiekalender indicatorset Stressincontinentie - NVOG

. Verbetersignalement Zinnige Zorg bij viouwen met bekkenbodemklachten - Zorginstituut

. V-Notes - Catharina Ziekenhuis

. Vrouwen met Persistent Genital Arousal Disorder (eerder Restless Genital Syndrome) - LUMC

. Werkgroep consultkaart baarmoederhals afwijkingen - Kennisinstituut

. Werkgroep voorstadia en preventie i.s.m. Olijf

Patiéntenorganisatie

Bekkenbodem4All
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