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Hoewel hevig menstrueel bloedverlies (menorragie, ofwel HMB) een veelvoorkomend
aandoening is dat ongeveer 30% van de menstruerende mensen in Europa treft', zowel
binnen de medische gemeenschap als de algemene bevolking zijn er relatief weinig open
gesprekken over de gevolgen ervan of over hoe mensen met HMB hulp zoeken. Dit rapport
is bedoeld om inzicht te geven in de persoonlijke impact van zware menstruatiebloedingen en
de manier waarop mensen met HMB in Nederland hulp zoeken. Dit wordt gedaan door
gegevens uit het CODE ROOD-onderzoek te analyseren, dat eind 2024 werd uitgevoerd door
Neighborhood Feminists en Opinium.*

In klinische termen wordt HMB gedefinieerd als “bloedverlies van meer dan 8o ml per
menstruatiecyclus of bloedverlies dat de fysieke, emotionele, sociale of materiéle
levenskwaliteit verstoort”’

HMB wordt het meest onderzocht bij jongvolwassenen, waar de resultaten van prevalentie
studies aangeven dat HMB het op één na meest voorkomende menstruatie aandoening is
bij menstruerende adolescenten (33,5%) met de leeftijd van 13-18 jaar.* De hoeveelheid
bloedverlies kan zelf worden ingeschat en bijgehouden met behulp van een kalender (zie
pictogram bloedbeoordelingskaart in bijlage).

Hoewel HMB kan voorkomen zonder Ten behoeve van zelfheoordeling

onderliggende medische oorzaak, kan het wordt de volgende lijst van

ook optreden als een symptoom van een symplomen gebruikt:

bloedingsstoornis.’ Nederlands onderzoek * Doorlekken door kleding of op
beddengoed

laat zien dat mensen die last hebben van ;
* Regelmatig verschonen van

HMB een hoger risico lopen op een maandverband of tampons

vertraagde diagnose voor een (om de 2 uur of minder, of 12
bloedingsstoornis, zoals een of meer producten per 24 uur)
bloedstollingsstoornis, endometriose, * Behoefte aan dubbele
baarmoederfibromen, adenomyose, PCOS, bescherming van

menstruatieproducten
¢ Bloedproppen groter dan een
muntstuk van 50 cent

endometriaal of baarmoederkanker.® Dit
betekent dat ondanks het feit dat HMB

" Oderkerk et al., 2024.

> Neighborhood Feminists, 2024.
3 Pouraliroudbaneh et al., 2014.
*Nur Azurah et al., 2013.

>Van ‘t Klooster et al., 2023.

® Maas et al., 2023.
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vaak voorkomt bij menstruerende mensen met bloedingsstoornissen, het langer kan duren
voordat zij een diagnose Kkrijgen vanwege een reeks factoren waaronder een gebrek aan
algemene bewustwording en voldoende medische training in de diagnose en behandeling
van HMB.

HMB kan een negatieve invloed hebben op het dagelijks leven en beinvloedt lichamelijke
activiteiten, productiviteit en aanwezigheid op school en werk, slaap, productiviteit thuis,
het vermogen om te reizen, het seksleven, het sociale leven en relaties.” Het ervaren van
HMB wordt daarnaast in verband gebracht met economische gevolgen, zoals een lagere
kans op werk in vergelijking met vrouwen met een lichtere of gemiddelde menstruatie.
Bovendien is HMB een van de meest voorkomende oorzaken van ijzertekort en
bloedarmoede bij meisjes en vrouwen, wat verdere negatieve gevolgen kan hebben voor
activiteiten, productiviteit, studieresultaten en levenskwaliteit.’

Een onderzoek uit 2012 in vijf verschillende Europese landen (Nederland, Frankrijk,
Duitsland, Spanje en Zwitserland) laat zien dat 1.225 van de 4.506 ondervraagde
menstruerende mensen (27,2%) meldden dat ze ten minste twee van de symptomen van
HMB hadden ervaren in de afgelopen 12 maanden. Van de 1.001 ondervraagde mensen in
Nederland rapporteerden 222 (22,2%) ten minste twee symptomen van HMB in de afgelopen
12 maanden. Slechts 14% van de mensen met HMB in Nederland had het gevoel dat ze hun
Het bewijs over HMB in Nederland tot nu toe

10

symptomen volledig onder controle hadden.
is reden tot zorg:

In vergelijking met andere landen in Europa is er zowel een lager percentage mensen dat hulp
zoekl als een lager percentage dat hulp krijgt van artsen:

> van de 222 mensen met HMB in Nederland gaf slechts 39,2% aan ooit met een arts te
hebben gesproken over hun zware bloedingen. Daarmee is Nederland het land met het
laagste percentage consulten in het onderzoek.

> van degenen die een arts hebben geraadpleegd over hun HMB, gaf slechts 31,6% aan dat ze
een recept kregen voor hun symptomen, waarmee Nederland het land is met het laagste
percentage recepten voor mensen met HMB-symptomen in het onderzoek.

"Fraser et al., 2015.
8 Coté et al., 2002.

o Munro, 2023.

° Fraser et al., 2015.
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In reactie op het lage percentage vrouwen dat medische hulp zoekt bij
menstruatieklachten, wilden de auteurs van een Radboud-onderzoek uit 2017 onder 42.879
vrouwen van 15—45 jaar in Nederland de omvang en variéteit van menstruatieklachten en de
impact ervan op dagelijkse activiteiten evalueren. De bevindingen waren van aanzienlijke
omvang. Van de respondenten gaf 38% aan niet in staat te zijn al hun reguliere dagelijkse
activiteiten uit te voeren tijdens hun menstruatie, vanwege de ernst van de klachten, met
name ernstige krampen en vermoeidheid. Hevig menstrueel bloedverlies, samen met
rugpijn en hoofdpijn, werd door 1 op de 2 vrouwen gerapporteerd.”

Dit rapport analyseert de gegevens die zijn verzameld tijdens het CODE ROOD-onderzoek
dat in 2024 is uitgevoerd door Neighbourhood Feminists en Opinium. Het CODE
ROOD-onderzoek verzamelde enquétegegevens van 3.547 mensen in het Engels en
Nederlands en probeerde inzicht te geven in menstruatiearmoede in heel Nederland, met
extra aandacht voor Amsterdam. Neighborhood Feminists beoordeelde ook HMB in het
onderzoek door deelnemers te vragen of ze bijvoorbeeld menstruatiebloedingen hadden
ervaren die meerdere uren achter elkaar, elk uur door één of meer maandverbanden of
tampons heen lekte, of menstruatiebloedingen met bloedproppen ter grootte van een
muntstuk van 50 cent of groter.

Meer informatie over de gegevensverzameling van het CODE ROOD-onderzoek en de
gegevens over de bevolkingsgroepen van de steekproef zijn te vinden in het eindrapport.”

Van de 3.547 mensen die deelnamen aan het CODE ROOD-onderzoek, waren 2.519
deelnemers bereid om vragen over hun menstruatie te beantwoorden. Daarvan gaven 865
mensen (34,35%) aan dat ze last hebben van HMB op basis van de hierboven beschreven
criteria (99,42% vrouw, 0,58% non-binair). De grootste leeftijdsgroep onder de deelnemers
met HMB was 25-34 jaar (36,99%), gevolgd door de leeftijdsgroep 35-44 jaar (21,16%).

Veel deelnemers die aangaven dat ze HMB hebben, meldden ook dat ze andere symptomen
hebben tijdens hun menstruatie:

72% meldde moe te zijn, gebrek aan energie te hebben of kortademig te zijn.
71% heeft voortdurend pijn in de onderbuik tijdens de menstruatie (dysmenorroe).
33% gaf aan diarree te hebben.

" Schoep et al., 2017.
> Neighborhood Feminists. 2024.
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6.1. HMB en menstruatiecarmoede
De onderzochte gegevens geven ook inzicht in hoe menstruatiearmoede onder deelnemers
met HMB wordt ervaren. Meer dan een derde van de deelnemers met HMB (35%, N = 302)
gaf aan dat ze zich geen of slechts met moeite menstruatieproducten konden veroorloven.
Het verschil in de verhouding tussen mensen met en zonder HMB was statistisch
significant:” mensen met HMB ervaren significant vaker menstruatiecarmoede.
Deelnemers met HMB die menstruaticarmoede ervaren, meldden significant vaker
negatieve ervaringen door problemen met het verkrijgen van menstruatieproducten
zoals:

33% ziet een impact op hun mentale gezondheid."

32% moet hun dagelijkse routine veranderen.”

31% moet tijdens hun menstruatie gedeeltelijk thuis blijven.
28% ziel een impact op hun mentale gezondheid.”
27% mist sociale interacties.”

19% mist werk."”

16% mist school.*

B X (1, N =2519) = 68.2365, p < .001
“X? (1, V= 940) = 38.8468, p < .001
5 X (1, N = 940) = 27.2479, p < .001

P

X2 (1, N'=940) = 50.3020, p < .001
X2 (1, N'=940) =36.8559, p < .001
BX2 (1, N = 940) = 25.6084, p < .001
¥ X* (1, N'=940) =18.7065, p < .001
*X* (1, N'=940) = 27.2722, p < .001
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6.2. Hulp- en steunzoekend gedrag onder deelnemers met HMB

Deelnemers met HMB werd gevraagd op welke manier ze hulp en ondersteuning zochten
als gevolg van hun hevige bloedingen. Zoals te zien is in Figuur 1, was het meest
gerapporteerde hulp- en steunzoekend gedrag het vragen van advies aan vrienden, familie
of naasten, gevolgd door het zoeken van behandeling bij de eigen zorgverlener.

Figuur 1
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Zoals te zien is in Figuur 2, verschillen de percentages deelnemers met HMB significant per
leeftijdsgroep® wanneer het ging om het volgende hulpzoekgedrag: Advies vragen aan
vrienden, familie en anderen,” contact opnemen met de eigen zorgverlener” en het zoeken
van een receptvrije behandeling bij de apotheek.*

Figuur 2
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De verhouding deelnemers die advies zochten bij vrienden, familie en anderen was hoger
onder jongere deelnemers, met het hoogste percentage in de jongste leeftijdsgroep 12-17
jaar (66,29%), gevolgd door de leeftijdsgroep 18-24 jaar (61,590%), de leeftijdsgroep 24-34 jaar
(58,04%) en deelnemers in de leeftijdsgroep 45-55 jaar (45,71%). Deelnemers tussen 35 en 44
jaar meldden de laagste ratio, met 40,78% die aangaf hulp te hebben gezocht bij vrienden,
familie en naasten.

De verhouding van mensen die contact hebben opgenomen met een zorgverlener was het
laagst onder deelnemers tussen 18-24 jaar (26,67%) en het hoogst onder minderjarige

*Vergelijken van deelnemers die “ja” antwoorden met deelnemers die “nee” antwoorden op de
respectievelijke vragen.

2 X4, N'=854) =26.7631, p < .001

B X4, N'=851) =12.6716, p = .013

*X%(4, N = 847) =12.1819, p = .016
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deelnemers (12-17 jaar, 48,31%). Voor de andere groepen varicerde de verhouding tussen
39.78% (35-44 jaar) en 42.31% (45-55 jaar). Hoewel er geen significant verschil was in het
zoeken van behandeling bij de zorgverlener tussen leeftijdsgroepen, hadden deelnemers
tussen de 18-24 jaar ook het laagste percentage (25%) voor dit type hulpzoekgedrag.

6.3. Samenvatting van de bevindingen

Gezien de data van 2.519 deelnemers, waaruit bleek dat 35% van hen hevig menstrueel
bloedverlies (HMB) ervaarde, en gebruikmakend van de bevolkingsdata uit 2023 van het
Centraal Bureau voor de Statistiek (CBS) voor vrouwen en meisjes in Nederland in de
leeftijd van 15-49 jaar, schat ons rapport dat meer dan één miljoen menstruerende mensen
in Nederland in de 12 maanden voorafgaand aan ons onderzoek hevig menstrueel
bloedverlies (HMB) hebben ervaren.

Op basis van dezelfde extrapolatie geeft de data aan dat van deze groep 350.000 mensen —
een derde - moeite hadden met of niet in staat waren de benodigde menstruatieproducten

te veroorloven.
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De resultaten laten zien dat mensen met HMB significant vaker last hebben van
menstruatiearmoede. De gegevens die zijn verzameld in het CODE ROOD-onderzoek
weerspiegelen de bevindingen van eerdere onderzoeken,” waaruit blijkt dat de grote groep
mensen die HMB ervaren in Nederland geen hulp zoekt bij medische professionals en dat
slechts ongeveer de helft van de mensen met HMB hulp zoekt bij mensen in hun omgeving.

Hoewel het onderzoek zich richtte op afwezigheid van school en van het werk (specifiek in
verband met menstruatiearmoede, in tegenstelling tot algemene menstruatiegerelateerde
afwezigheid), komen de resultaten overeen met bevindingen over de economische en
academische gevolgen van andere menstruatiegerelateerde complicaties, zoals
dysmenorroe of ernstige menstruatiepijn.’®* Deze bevindingen onderstrepen de noodzaak
van nader onderzoek naar de effecten van HMB op werk- en schoolaanwezigheid in
Nederland.

Onze resultaten wijzen op verschillen in hulp- en steunzoekend gedrag tussen
leeftijdsgroepen. Deze bevindingen zijn het waard om verder onderzocht te worden. Wat
betreft het percentage deelnemers dat hulp zocht bij familie en vrienden, zien we een
relatieve afname, aangezien er onder jongere deelnemers een hoger percentage van dit
gedrag gerapporteerd is. Het is mogelijk dat jongere mensen minder barrieres ervaren om
met naaste familieleden over menstruatie te praten, omdat uit onderzoek blijkt dat jongere
mensen een iets openere houding hebben ten opzichte van menstruatie als
gespreksonderwerp.?® Het verschil kan ook liggen in de personen bij wie steun gezocht
wordt. Tieners zijn bijvoorbeeld eerder geneigd om zich tot hun ouders, verzorgers of
leeftijdsgenoten te wenden voor hulp. Toekomstig onderzoek zou kunnen helpen om meer
gedifferentieerd inzicht te krijgen in bij wie mensen steun zoeken en waarom. Ook moet er
meer inzicht komen in het lage percentage mensen tussen 18 en 24 jaar dat contact
opneemt met medische professionals en in apotheken op zoek gaat naar
behandelingsmogelijkheden.

Onze resultaten roepen een aantal vragen op die extra aandacht en onderzoek verdienen
om meer duidelijkheid te krijgen over de redenen en barrieres die mensen met HMB ervan
weerhouden om de nodige medische hulp en sociale steun van anderen te zoeken. Het is
ook waardevol om verder onderzoek te doen naar de kwaliteit van de ondersteuning die
mensen met HMB daadwerkelijk krijgen, de financiéle uitgaven en gezondheidskosten van

» Fraser et al., 2015, NVOG et al., 2023.
% Armour et al., 2019.

*"Schoep et al., 20109.

® Eyring et al., 2023.

10



NEIGHBORHOOD
FEMINISTS

uitgestelde diagnose en behandeling, en de voorlichting die medische professionals krijgen
over HMB.

Om de menstruele gezondheid van mensen die menstrueren en HMB ervaren te
verbeteren, vragen we aandacht voor het volgende:

7.1 Algemene bewustwording, toegankelijkheid van informatie & voorlichting over
menstruele gezondheid

Vanwege het lage percentage van hulp- en steunzoekend gedrag onder deelnemers met
HMB-symptomen, ontstaat de vraag: in hoeverre zijn mensen met HMB zich ervan bewust
dat hun menstruatiesymptomen verder gaan dan wat als een normale' menstruatie wordt
beschouwd? En is er voldoende bewustzijn over welke symptomen medische aandacht
vereisen?*

Voordat mensen die menstrueren (en hun naasten) in contact komen met medische
professionals, moeten ze eerst in staat zijn om afwijkende menstruatiesymptomen die
medische aandacht vereisen te herkennen. Eerder onderzoek onder mensen met HMB gaf
aan dat velen zich er niet van bewust zijn dat hun aandoening behandelbaar zou kunnen
zijn en dat ze de gevolgen van hevig menstrueel bloedverlies als mormaal' beschouwen.
Wanneer mensen informatie over menstruatieproblemen zoeken, gebeurt dit meestal via
online ondersteuning.”

Hoewel er online informatie beschikbaar is voor mensen die in Nederland wonen, is het de
vraag of de informatie voldoende zichtbaar, bekend of toegankelijk is. Zo bieden platforms
die zich specifiek richten op HMB, zoals hevigbloedverlies.nl, symptomen, oorzaken en
mogelijke medische interventies. Het algemene gezondheidsplatform thuisarts.nl en
degynaecoloog.nl bieden informatie over hevig bloedverlies en adviseren om de ernst van
het bloedverlies bij te houden met een kalender of grafiek.>*” Sommige organisaties geven
extra informatie over menstruatie symptomen via bewustwordingscampagnes op sociale
media. Toch is het bewustzijn laag. Zoals geciteerd op hevigbloeverlies.nl: 75% van de
ondervraagde menstruerende mensen in de Benelux weet niet dat HMB een medisch

* Seear, 2009.

* Dutton & Kai (e294), 2023.

" Ozberk et al., 2023.

3 Ongesteld En Veel Bloedverlies, 2024.

¥ HevigBloedverlies.nl, 2024.
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erkende, behandelbare aandoening is. Gezien dit algemene gebrek aan bekendheid van
HMB als een legitiem medisch kwestie, zullen mensen met symptomen wellicht niet eens
beginnen met het zoeken naar informatie op deze of andere medische websites. Een andere
factor die de toegankelijkheid beinvloedt, is dat de op Nederland gerichte informatie
uitsluitend in het Nederlands wordt aangeboden.

Kennis over menstruatie kan de normalisering en bagatellisering van problematische
menstruatiesymptomen verminderen en zelfs tegengaan. Aangezien uit onze resultaten
blijkt dat ongeveer de helft van de mensen met HMB zich voor advies en hulp tot hun
naasten wendt, zouden ook mensen die er zelf geen last van hebben - of dat nu ouders,
verzorgers of leeftijdsgenoten zijn - een algemeen begrip van de symptomen en
behandelingsmogelijkheden moeten hebben. Als iemand met HMB bij het zoeken naar
advies te horen krijgt dat diens bloeding mormaal' is of niet medisch relevant, dan kan dit
ontmoedigen om de nodige hulp te zoeken bij medische professionals, wat kan leiden tot
verdere vertragingen in het verkrijgen van de juiste diagnose en behandeling.”

Vragen over ontkenning van menstruatiesymptomen van de Modified Menstrual Attitudes Scale (MMAS)

Een hogere mate van instemming met de volgende stellingen wijst op een hogere mate van
ontkenning van menstruatiesymptomen:
> “Krampen zijn alleen hinderlijk als je er op let.”

> “De meeste vrouwen maken de kleine fysiologische effecten van de menstruatie veel te groot.”

Het effect van het ontkennen van menstruatiesymptomen kan groot zijn op de
menstruerende persoon.’ Voorlichting en bewustmaking kunnen een echt verschil maken.
Onderzoek toont aan dat meer algemene kennis over menstruatie in verband staat met
minder ontkenning van menstruatiesymptomen (zie de informatie van de MMAS
hierboven), wat betekent dat mensen met meer kennis over menstruatie minder geneigd
zijn om problematische menstruatiesymptomen en de gevolgen hiervan te bagatelliseren

* RD Redactie podcast, 2024.

% Ballard et al., 2006.
* Eyring et al., 2023.
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en te ontkennen.” Het verbeteren van Kkennis over menstruatie (en
menstruatiecomplicaties) is een belangrijke manier om het bagatelliseren en ontkennen
van ernstige menstruatiesymptomen te verminderen.”

7.2. Aanpak van het stigma rond menstruatie

Advies en steun zoeken bij naasten of professionals in de gezondheidszorg kan moeilijk zijn
omdat menstruatie vaak wordt gezien als een “taboe”-onderwerp en het aansnijden ervan
kan worden gezien als het overschrijden van een sociale norm. Een daarmee
samenhangend gevoel van schaamte kan een extra barriere vormen voor mensen die advies
en steun zoeken voor hun HMB.

In 2023 publiceerde de Nederlandse Vereniging voor Obstetrie en Gynaecologie (NVOG) een
kwalitatief rapport over 'Maatschappelijke Acceptatie van Vrouwspecifieke Aandoeningen.
Het rapport schetst de verstrekkende gevolgen van stigmatisering voor de samenleving en
onderstreept een gebrek aan adequate uitgebreide voorlichting en bewustwording. Dit
betekent dat het moeilijker wordt om weloverwogen beslissingen te nemen en de juiste
zorg te zoeken. Dit heeft invloed op kansen en mogelijkheden, en brengt jaarlijks grote
kosten met zich mee voor de gezondheidszorg en ziekteverzuim.

De analyse van de NVOG benadrukt de hoge frequentie en impact van
menstruatiestoornissen zoals HMB en cyclusgerelateerde buikpijn, die beiden tot de meest
voorkomende menstruaticaandoeningen behoren. Het rapport verwijst naar studies die
aantonen dat tot 30% van de vrouwen op enig moment in hun leven hevige
menstruatiebloedingen ondervinden, die een aanzienlijke impact hebben op het dagelijks
leven, de productiviteit en het algehele welzijn. Het NVOG-rapport erkent verder dat er een

" Eyring et al., 2023.
B Seksuelevorming.nl, 2023.
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groot taboe rust op menstruele gezondheidskwesties en dat men als gevolg daarvan niet
gemakkelijk medische hulp zoekt.”

Het opgedrongen en aanhoudende stigma rond het onderwerp menstruatie wordt
weerspiegeld in het gebruik van eufemismen, zoals “tante op bezoek”, of “die tijd van de
maand”. Verbonden met dit stigma is een bepaalde menstruatie-“etiquette” die het
verbergen van de menstruatie (en gerelateerde signalen) vereist. Het standpunt dat
menstruatie geheim moet worden gehouden is significant hoger bij mensen die zich als
man identificeren, die een vijandige seksistische houding aannemen of een onjuiste of
ontoereikende kennis over menstruatie bezitten.*

Om stigmatiserende houdingen ten opzichte van menstruatie effectief aan te pakken, moet
rekening worden gehouden met de invloed van algemene denkbeelden over vrouwen en de
positieve rol van menstruatievoorlichting. Onderzoek naar de psychologische oorzaken van
menstruatiestigma's kan  het beleid en de acties verder  verfijnen.
Bewustwordingscampagnes kunnen helpen taboes te doorbreken. Ook mensen die openlijk
spreken over hun eigen ervaringen met menstruatieproblemen, waaronder HMB, kunnen
waardevolle zichtbaarheid creéren en bijdragen aan het doorbreken van maatschappelijke
normen en stigma's. Met name campagnes die specifiek stigmatiserend taalgebruik om
menstruatie te beschrijven aankaarten, kunnen bijdragen aan het veranderen van
menstruatienormen en kunnen ook dienen als een eerste stap in de richting van open
communicatie over HMB. **¥ Omdat menstruatiestigma geworteld is in ons normen- en
waardenstelsel, kan het alleen veranderen als het structureel wordt aangepakt op
verschillende manieren en in verschillende omgevingen, waaronder op maatschappelijk
niveau. *

¥ NVOG et al., 2023.

4 Eyring et al., 2023.

# Olsen et al., 2022.

#Women Inc., 2024a.

¥ Women Inc., 2024b.

# Van Lonkhuijzen et al., 2022.
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7.3 Optimaliseren van diagnostische procedures en betrokkenheid van artsen

Adequate gezondheidszorg voor HMB is van groot belang: medische professionals kunnen
diagnostische processen in gang zetten om mogelijke onderliggende oorzaken voor HMB te
onderzoeken en behandelingsopties bieden. Volgens medische richtlijnen is het bespreken
van de voorgeschiedenis van de patiént een belangrijke stap in het diagnoseproces. Ook de
mate van menstrueel bloedverlies is belangrijk om door te nemen, bijvoorbeeld aan de
hand van een grafiek/kalender/pbac.¥ In Nederland =zijn huisartsen het -eerste
aanspreekpunt voor niet-spoedeisende zorg. Het Nederlands Huisartsen Genootschap
(NHG) geeft richtlijnen met betrekking tot menstrueel bloedverlies, waaronder HMB.* De
Nederlandse Vereniging voor Obstetrie en Gynaecologie (NVOG) biedt ook richtlijnen en
consultatiekaarten voor de behandeling van HMB.*

Hoewel het breder beschikbaar stellen van richtliijnen voor medisch personeel een
belangrijke stap is, blijft er een ander probleem: het gebrek aan kennis en vertrouwen bij
artsen over het stellen van de juiste diagnose en het behandelen van HMB.* Uit een recente
Nederlandse studie* waarin gegevens werden geanalyseerd van adolescenten (10-21 jaar)
die eerstelijnszorg zochten voor HMB, bleek dat in 67% van de gevallen geen diagnostische
tests werden uitgevoerd. Dit omvatte bijvoorbeeld instrumenten om bloedverlies te
kwantificeren, het beoordelen van de kwaliteit van leven en de familiegeschiedenis met
betrekking tot bloedingsstoornissen. Ook werden de huisartsenrichtlijnen, die
laboratoriumtests aanbevelen, niet gevolgd. In de gevallen waarin diagnostische tests
werden uitgevoerd, werden adolescenten vaker behandeld voor hun klachten. De auteurs
van het onderzoek wijzen er verder op dat HMB niet altijd adequaat wordt gedocumenteerd
in patiéntendossiers.

Ondanks bestaande medische richtliinen voor diagnose en behandeling, kunnen
menstruatieklachten worden gebagatelliseerd door medische professionals. Wanneer
mensen niet seriecus worden genomen, kan dit hen weerhouden om verder advies te

+ Herman et al, 2016.

¥ NHG, 2024.

# Federatie Medisch Specialisten, 2023.
# Kadir et al., 2024.

#Van ‘t Klooster et al., 2023.

* Van ‘t Klooster et al. (p.7), 2023.
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vragen en ondersteuning te zoeken. Onderzoek naar mensen met endometriose en hun
ervaringen met medische professionals laat zien dat velen ervaren dat hun symptomen en
klachten worden gebagatelliseerd, genegeerd of afgewezen in de huisartsenzorg.” Dit
onderzoek roept de vraag op of mensen met HMB die hulp zoeken bij hun huisarts
vergelijkbare ervaringen hebben als mensen met endometriose.

Gediagnosticeerd worden met een gynaecologische aandoening zoals endometriose, en
ervaren dat menstruatiegerelateerde klachten serieus worden genomen door medisch
personeel is van belang. Het hangt samen met een groter vertrouwen in de legitimiteit van
menstruatieproblemen als gezondheidsproblemen. Onderzoek wijst uit dat mensen met
een medische diagnose en behandeling voor een menstruatiegerelateerde aandoening,
gevoelens van opluchting en van controle over hun symptomen ervaren. Daarnaast voelen
ze opluchting vanwege het vinden van de juiste taal om over hun ervaringen te praten,”
waardoor ze eerder geneigd zijn om hun menstruatiegerelateerde gezondheidsproblemen
openbaar te maken, bijvoorbeeld op het werk.”? Het is echter bekend dat
menstruatiegerelateerde aandoeningen zoals endometriose aanzienlijke diagnostische
vertragingen met zich meebrengen: de gemiddelde tijd voor een diagnose voor
endometriose is in Nederland 7,4 jaar.**

Er is ruimte voor verbetering. Het National Institute for Health and Care Excellence (NICE)
heeft richtlijnen ontwikkeld voor medische professionals in het Verenigd Koninkrijk,
specifieck om “de oorzaak van zware menstruaties die de levenskwaliteit van een vrouw
beinvloeden te onderzoeken en om de juiste behandelingen aan te bieden, rekening
houdend met de prioriteiten en voorkeuren van de vrouw™”. Dit beleid is aangenomen om
ervoor te zorgen dat:

Symptomen van zware menstruatiebloedingen serieus worden genomen door
medische professionals, wat ertoe leidt dat artsen de juiste vragen stellen en de
beste procedures en methoden gebruiken om de oorzaken van zware
menstruatiebloedingen te onderzoeken.

Mensen met HMB toegang krijgen tot medische professionals met specialistische
kennis op het gebied van deze diagnose en indien nodig, een behandeling voor
zware menstruatiebloedingen.

' Pettersson & Bertero, 2020.
2 Ballard et al., 2006.

» Cook & van den Hoek, 2023.
> Staal et al., 2016.

% NICE, 2018.
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Een van de bevindingen van het eerder genoemde NVOG-rapport uit 2023 is dat er behoefte
is aan betere training onder Nederlandse medische professionals om
menstruatiestoornissen beter te herkennen en te behandelen.”

Samenvattend zijn er verschillende vragen over de praktische toepassing van de richtlijnen
voor de diagnostiek van HMB, en over de interacties tussen medische professionals en
mensen met HMB in Nederland. Gezien de bevindingen over inadequate of gebrekkige
toepassing van de richtlijnen, zou inzicht in het feitelijke niveau van kennis en bewustzijn
van deze richtlijnen, evenals redenen of motivaties met betrekking tot het naleven van de
richtlijnen, met name onder huisartsen, waardevol zijn. Daarnaast kunnen meer
gedetailleerde inzichten in de ervaringen van mensen met HMB die wel contact opnemen
of hulp zoeken bij medische professionals (met name wat betreft gedrag en de mate van
communicatie, en de impact van deze interacties op toekomstig hulpzoekgedrag) ook van
grote waarde zijn.

NVOG et al., 2023.
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Mensen metl hevig menstrueel bloedverlies (HMB) in Nederland worden geconfronteerd
met aanzienlijke uitdagingen, met negatieve gevolgen voor hun geestelijke en lichamelijke
gezondheid, onderwijs, werk en sociale leven. Ondanks deze gevolgen zoekt slechts een
minderheid hulp en ondersteuning, waarbij jongeren (18-24 jaar) het minst vaak contact
opnemen met medische professionals. De redenen hiervoor zijn uiteenlopend, maar
omvatten vaak het bagatelliseren van menstruatiesymptomen, een gebrek aan kennis over
behandelingsmogelijkheden en een substantieel, wijdverbreid menstruatiestigma.

Voor een gezonde menstruatie moeten de belemmeringen en uitdagingen die in dit rapport
zijn beschreven effectief aangepakt worden. Zo moet er bijvoorbeeld gezorgd worden voor
een tijdige diagnose en behandeling van HMB en andere menstruatieaandoeningen. De
aanpak kan worden onderverdeeld in drie prioriteiten:

Gelijkheid op het gebied van menstruatie houdt in dat er voldoende toegang is tot de
informatie die nodig is om een gezonde menstruatie te handhaven. Om menstruele
toegankelijkheid en gelijkheid te bevorderen, moet de oorzaak van stigmatisering beter
geidentificeerd en aangepakt worden.

Onze aanbevelingen zijn onder meer:

Het probleem van stigmatisering van menstruatie erkennen in het beleid over
menstruele gezondheid, en deze bijdragende factor direct aanpakken door actief
de onderliggende normen en systemen te veranderen met behulp van onderwijs,
bewustwording en onderzoek.

Rekening houden met menstruatiestigma in zorgrichtlijnen voor
menstruatiecaandoeningen en medische professionals voorlichten over de schade
die (onbewust of bewust) een weerstand of afwijzende houding kan hebben.

Speciale aandacht besteden aan taalgebruik en de weergave van menstruatie om te
voorkomen dat stigma's verder worden versterkt in beleid en maatregelen.De
huidige nadruk op verbergen (in plaats van het openlijk bespreken en benoemen
van menstruatiecomplicaties) kan het stigma op menstruatie namelijk versterken.
In de praktijk betekent dit dat elk beleid dat gericht is op het de-stigmatiseren van
hevig menstrueel bloedverlies en de symptomen, zoals bloeden of bloedproppen,
moet aanpakken en benoemen.
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Publiekscampagnes en een betere integratie van het thema menstruele gezondheid in de
lesprogramma's van scholen en artsenopleidingen zijn essentiéle onderdelen om mensen,
ook mensen met HMB, in staat te stellen om hulp te zoeken en de zorg te krijgen die ze
nodig hebben.

Onze aanbevelingen zijn onder meer:

Integratie van uitgebreide voorlichting over menstruele gezondheid in seksuele
voorlichtingsprogramma's op scholen als een cruciaal onderdeel in het vergroten
van de algemene kennis over menstruatie en voor tijdiger medisch ingrijpen.

Het ontwikkelen van bewustwordingscampagnes voor HMB, vergelijkbaar met de
nationale campagnes die het algemene bevolking en medische professionals
informeren over endomeltriose, als een nuttig hulpmiddel om het aandoening te
de-stigmatiseren en een breder publiek te informeren, met behulp van
overheidsfinanciering.

De waarde van degelijk onderzoek en analyse ligt niet alleen in het beter identificeren van
problemen en oplossingen, maar ook in het ter discussie stellen van populaire aannames van
beleidsmakers, opvoeders, medische professionals en de algemene bevolking.

Onze aanbevelingen zijn onder meer:

Meer financiering voor onderzoek naar de beweegredenen en hindernissen bij het
zoeken en kiezen van ondersteuning. Dit zou onder andere belangrijke
uitgangspunten opleveren voor het ontwikkelen van effectieve
HMB-informatiecampagnes en communicatiestrategieén, en tegelijkertijd het
risico verkleinen dat belangrijke psychologische factoren over het hoofd worden
gezien.

Bestaande medische voorlichting en richtlijnen over HMB en andere
menstruaticaandoeningen herzien om na te gaan hoe deze zichtbaar zijn voor
huisartsen (als het eerste contactpunt voor patiénten), of ze in overeenstemming
zijn met de beste methodes, of ze nieuw bewijs en onderzoek bevatten en of ze
aandacht besteden aan de psychologische aspecten van HMB, waaronder
stigmatisering.
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Een nationale analyse uitvoeren van de diagnose- en behandelingspercentages van
HMB om de kosten te bepalen die gepaard gaan met een vertraagde diagnose en
behandeling van HMB en aanverwante menstruatieaandoeningen, zoals foutieve
behandeling en/of veiligheidsincidenten met patiénten. Dit zou ook waardevolle
gegevens kunnen opleveren over de financiéle impact (en baanzekerheid) als
gevolg van stigmatisering en ontoereikende voorlichting op de gezondheidszorg.

Kortom, bij deze reeks gerichte maatregelen is iedereen betrokken, van leden van nationale
en lokale overheden, medische professionals en leden van medische verenigingen, tot
onderzoekers en onderwijzers. Door samen te werken kunnen we:

De toegang tot de benodigde informatie en hulpmiddelen verbeteren om beter te
kunnen bepalen wanneer menstruatiebloedingen medische aandacht vereisen.

De sociale veiligheid vergroten door zonder angst of stigma over menstruatie te
praten en zo toegang te bieden tot de nodige sociale steun.

Zorgen voor toegang tot de juiste en tijdige gezondheidszorg, waaronder de
erkenning van ervaringen en symptomen, evenals het juiste aanbod van diagnose-
en behandelingsopties.

Zoals gesteld in het 2024 CODE ROOD-rapport, “heeft iedere burger recht op
bestaanszekerheid - naast het recht op huisvesting, werk, gezondheidszorg en een gezonde
en veilige omgeving.” Dit betekent dat iedereen in Nederland toegang moet hebben tot alle
basisbehoeften van het leven. Door prioriteit te geven aan menstruele gelijkheid en
toegankelijkheid, menstruatie-educatie en menstruatie-onderzoek - ook op het gebied van
hevig menstrueel bloedverlies - kan Nederland overgaan van CODE ROOD naar

, met verbeteringen in de volksgezondheid en participatie op school en werk,
evenals algemene economische voordelen voor iedereen.

20



NEIGHBORHOOD
FEMINISTS

Om stigmatisering tegen te gaan, bevat deze bijlage aanvullende praktische en informatieve
bronnen over hevig menstrueel bloedverlies:

Een informatieblad over hevig menstrueel bloedverlies en praten met een arts -
huisarts, verpleegkundige of gynaecoloog - kan worden gedownload op de

neighborhoodfeminists.com/nl-website.

Een voorbeeld van een Menstruatie Scorekaart, kan worden gedownload op de
hevigbloedverlies.nl website.
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PRATEN OVER HEVIG MENSTRUEEL BLOEDVERLIES (HMB) MET MEDISCH DESKUNDIGEN
& DE HULP KRIJGEN DIE JE NODIG HEBT

HEVIG MENSTRUEEL BLOEDVERLIES SYMPTOMEN
» BLOEDVERLIES VOOR 7 DAGEN OF MEER

» DOORLEKKEN DOOR KLEDING OF
BEDDENGOED

> VAAK MAANDVERBAND OF TAMPONS
MOETEN VERVANGEN (ELKE 2 UUR OF
MINDER, OF 12+ PRODUCTEN PER 24 UUR)

¥ BEHOEFTE AAN DUBBELE BESCHERMING
VAN MENSTRUATIEPRODUCTEN

& BLOEDPROPPEN GROTER DAN EEN
MUNTSTUK YAN 50 CENT

Wees je eigen kampioen

ledereen die last heeft of denkt te
hebben van hevig menstrueel
bloedverlies (HMB) kan baat hebben
bij een gesprek met een medisch
deskundige, of dat nu een huisarts,
verpleegkundige of gynoecoloog is.

Het openen van een gesprek met een
medisch deskundige in duidelijke taal
inclusief het stellen van vragen kan
krachtig zijn om ervoor te zorgen dat
je gehoord wordt.

Voorbeeld: “Mijn menstruafie is exireem
hevig, ik moet mijn maandverband elk uur
vervangen en dit heeft echt invloed op mijn

werk/school/levensverplichtingen.”

Door specifieke voorbeelden te
geven kan de medisch deskundige
begrijpen hoezeer en op welke
manieren HMB je leven beinvloedt.

Voorbeeld: “Vorige maand kon ik 3 dagen
het huis niet uit vanwege hevige bloedingen
en extreme vermoeidheid.”

Hulp vragen - en precies vitleggen
waarom je de afspraak met de
medisch deskundige hebt gemaakt -
kan ervoor zorgen dat je de zorg
krijgt die je nodig hebt.

Voorbeeld: "Ik ben hier omdat ik verlichting
nodig heb en graag wil weten wat mijn

behandelopties zijn.”

Voly je symptomen..
ken je lichaam

Het bijhouden van een menstruatiedagboek is handig om je symptomen
beter te begrijpen over de loop van de tijd. Het helpt ook om de details van
je ervaringen en symptomen specifiek voor HMB vast te leggen. Deze
informatie is belangrijk voor de medisch deskundige om je situatie beter te
begrijpen, de diagnose te ondersteunen en de behandeling te bepalen.

Sla de pagina om om te zien wat je kunt bijhouden en meenemen naar je
afsprack met een medisch deskundige.

Vragen om je medlisch deskuncige fe stellen

Wat kan de oorzaak zijn van mijn hevige bloedingen?

Zijn er diagnostische tests die u aanraadt, zoals een echo of
bloedonderzoek?

Kan dit verband houden met een andere aandoening zoals vleeshomen,
endometriose of PCOS2

Welke behandelingsmogelijkheden zijn er voor mij?
Woat zijn de risico's en voordelen van deze behandelingen?
Zijn er veranderingen in levensstijl of supplementen die kunnen helpen?

Hoe vaak moet ik op controle komen als mijn klachten aanhouden of
verergeren?

Wat zijn de volgende stappen als mijn klachten niet verbeteren?

Hoe kan mijn bloeding mijn algehele gezendheid op de lange termijn
bennvloeden?

Als ik kinderen wil, hoe kan mijn aandoening of de behandeling ervan mijn
vruchtbaarheid bennvloeden?

Moet ik naar een specialist, zoals een gynaeccloog of hematoloog?

Zijn er patiéntenverenigingen of hulpbronnen die u kunt aanbevelen voor
meer informatie?

Houd er rekening mee dat hoewel alle verstrekte informatie
gebaseerd is op de huidige Nederlandse medische richtlijnen,

dit niet bedoeld is als een volledige weergave

of ter vervanging van medisch advies.
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PRATEN OVER HEVIG MENSTRUEEL BLOEDVERLIES (HMB) MET MEDISCH DESKUNDIGEN

& DE HULP KRIJGEN DIE JE NODIG HEBT

Een menstruatiedaghoek: symptomen om te volgen

FLOW DETAILS
Hoe vaak vervang je je tampon of maandverband?

Hoe groot zijn de bloedklonten en hce vack komen ze voor?

DUUR

Hoeveel dagen bloed je per cyclus?

IMPACT

Welke impact heeft dit op je leven? Beschrijf gemiste of
beperkte activiteiten, op het werk, op school of in je vrije
tijd, of de impact op je stemming en welzijn, enzovoort.

PLIN

Wat zijn je ervaringen met pijn tijdens je menstruatie? Dit
kan bijvoorbeeld kramp, doffe pijn of scherpe pijn zijn.
Informatie over de locatie en duur van de pijn kan ook
nuttig zijn.

ANDERE SYMPTOMEN

Zijn er andere symptomen of ervaringen tijdens je
menstruatie? Dit kan bijvoerbeeld duizeligheid,
vermoeidheid, angst of misselijkheid zijn.

Weten wanneer het fijd is voor een second opinion

Als je het gevoel hebt dat je zorgen en ervaringen worden
genegeerd of niet serieus worden genomen:

[

Yraag om een aanbeveling of verwijzing naar een gynaecoloog
of hematoloog (een specialist in interne geneeskunde met een

opleiding in aandoeningen die te maken hebben met je bloed,

beenmerg en lymfestelsel).

Vraag om meer informatie over hevig menstrueel bloedverlies,
wacronder specialisten of verenigingen voor bronnen.

Condlusie: Vertrouw op jezelf en je lichaam. Als je je niet
gehoord voelt, heb je het recht om hulp te zoeken bij een
andere medisch deskundige.

Mogelijice oorzaken van ,
heviy menstrueel
hloetiverlies

Hevig menstrueel bloedverlies, ook wel

menorragie gencemd, kan het gevolg zijn van:

» Adenomyose [wanneer baarmoederslijmvlies
in de baarmoederwand groeit)

& Bloedingsstoornissen {wanneer het bloed niet
goed stolt)

& Buitenbaarmoederlijke zwangerschap
[wanneer het smbryo buiten de baarmoeder
hecht)

& Endometriose [wanneer weefsel dat lijkt op
baarmoederslijmvlies buiten de baarmoeder
groeit)

» Fibromen en poliepen (abnormale gezwellen

die soms geen symptomen geven]

» Medicijnen (zoals bloedverdunners of
aspirine)

B Miskraam (wanneer de zwangerschap
verloren gaat in de eerste 23 weken)

& Bekkenontsteking, ofwel pelvic inflammatory
disease, of PID (wanneer de
vooﬂphntingsorgcnen gennfecteerd zijn, wat
chronische pijn veroorzaakt)

B Polycysteus avarium syndroom of PCOS
{wanneer hormonale disbalans menstruatie,
ovulatie en vruchtbaarheid bennvloedt)

Soms is de exacte oorzaak niet bekend.

Omdat HMB kan duiden op een
ernstigere aandoening, is het belangrijk
om niet te wachten met het raadplegen
van een medisch deskundige als je last
hebt van symptomen van  hevig
menstrueel bloedverlies.

Houd er rekening mee dat hoewel alle
verstrekte informatie gebaseerd is op de
huidige Nederlandse medische richtlijnen,
dit niet bedoeld is als een volledige weergave
of fer vervanging van medisch advies.
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II. Pictogram Menstruatie Scorekaart
(bron: hevighl rlies.nl)
Menstruatie Scorekaart Maand: 2aar: Geboortedatum:  —  —
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Deze scorekoart groag meenemean naar de arts,
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Stolsels*

Spotting*

Hoofdpijn®

Prikkelbaar/
emotioneel*

Afgezegde
activiteiten®*

Pijnscore™

* X=Ja ** 0=Ceen 1= Mild 2 = Matig 3 = Ernstig

IS ~
Matities / apmerkingen: 1 Afgezegde activiteiten: werk, school, sport, sociaal

- / Deze scorekoart graag meenemen naar de arts.
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