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Vi vill tacka National Bleeding Disorders
Foundation som tillhandahallit material.

Du kan hitta mer information om National

Bleeding Disorders Foundation och

originalhaftet pa www.bleeding.org.

Denna broschyr, utvecklad av EAHAD Workinggroup for Women and
Girls with bleeding disorders (WG+BD) ar endast till for information och

borinte anvandas for halsovard eller behandlingsbeslut. Den ar avsedd

for tjejer som precis har borjat eller kommer att bdrja menstruera. En

del avinformationen kan vara ny, medan annat kanske ar bekant. Det

kan ocksa vara informativt for din familj.
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QAGS AT
cACKA MENS

Mens (aven kant som menstruation, boérjar f& mens, ' den tiden i
manaden ‘' surfa pd réda havet ‘) ar nar blod kommer fran en flickas

livmoder genom hennes slida . Det ar ett naturligt och ett halsosamt

tecken p3 att din kropp forbereder sig for att kunna fa barn.

VVad av wmensteuation?

En menstruation ar en fas av menstruationscykeln, men det ar inte
den forsta fasen. Lat oss borja med grunderna: 4gg. Inte den typen du
hittar i en butik, men de som kvinnor och tjejer naturligt har. Man har
tva dggstockar, belagna i nedre delen av buken, och varje dggstock
innehaller tusentals sma dgg - vart och ett inte stérre an spetsen pa
en nal. Aggstockarna ar anslutna till livmodern med ledare, s& kallad
aggledare, och livmodern éppnar sig till utsidan av kroppen genom

slidan.

En menstruation uppstar pa grund av hormonella férandringar.
Hormoner fungerar som kemiska budbarare. Aggstockarna frigor
de kvinnliga hormonerna &strogen och progesteron, vilket gor att
livmoderslemhinnan blir tjockare. Ett agg slapps sedan fran en av

aggstockarna och tar sig till livmodern.

Den fortjockade vaggen forbereder sig for att stddja ett befruktat agg,

vilket tilldter det att fasta och vaxa. Om agget inte ar befruktat, slapper

livmodern sin slemhinna som blod, som lamnar kroppen genom

slidan. Denna process ar vad vi kallar en menstruation.

Sedan hander samma process om igen. Det brukar ta ca en manad
for att vaggen ska byggas upp och sedan brytas ner. Det ar darfor de
flesta flickor och kvinnor far mens ungefar en gang i madnaden men
den kan vara mer oregelbunden i borjan eller mellan 21 och 45 dagar
hos vissa tjejer sa din cykel kanske inte matchar exakt med manaderna

i kalendern.

Nav €av 30\3 wens?

Man kan inte forutsaga exakt nar, men den férsta menstruationen
uppstar vanligtvis mellan 11 och 14 ar. Ibland kan dina vanner fa mens
fore dig och du kanske kdnner dig utanfor. Oroa dig inte, alla far sin
mens i olika aldrar och det ar normalt. Vissa tjejer borjar sa tidigt som
8 ar och andra sa sent som 16. Nar en tjej far sin férsta mens kan hon

marka en rodbrun flytning i sina trosor, som orsakas av mensblod.




Agget passerar till livmodern,
om det inte blir befruktat, fors- DIN MENSTRUATION
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Livmoderslemhinnan
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Under en normal menstruation brukar blédningen vara mellan 3-7
dagar. De flesta tjejer forlorar 20-80 ml under hela menstruationen,
men det kan se mycket mer ut. De flesta tjejer behover byta binda,
tampong eller menskopp ca 3-6 ganger om dagen. Men om du har en
blédningsrubbning kan du uppleva:
¢ Blodning som varar i sju dagar eller langre
« Behdver byta tamponger eller bindor varannan timme eller
oftare
Att det passerar blodkoagel storre an ett 1 euromynt
Att kdnna sig trott eller andfadd pa grund av blodforlust

Anemi eller laga jarnnivaer

Under din mens ar det normalt att blod passerar i olika mangder. Varje
dag kanvara lite annorlunda. Ofta har man en eller tva dagar kraftigare
flode (mer blod). Blodet kan verka tjockare snarare an flytande. Det
kallas blodkoagel. Konsistensen av blod och farg (tank nyanser av rott

till brunt) kan andras fran dag till dag. Om din mens ar riklig kan du

forlora mer an 80 ml blod och dina jarnnivaer sjunka. Detta kan fa dig

att kanna dig trott eller att bli anemisk.

Hue kan 303 €ovot8 win wmenSteuationseykel?

Idag finns det manga gratisappar som hjalper dig att halla koll pa din
mens. Att halla koll pa din mens kan vara anvandbart for att hjalpa dig
att lara dig mer om din kropp, symtom och eventuella férandringar
i din cykel. Detta ar ett satt att kanna att du har kontroll éver din
bloédningsrubbning. Beroende p3a vilken app du valjer kan du halla
koll p& och forutsdga menstruation, forutsaga agglossning, registrera
din fysiska aktivitet och kanslor och identifiera eventuella mdnster.

Oavsett om du anvander en app eller inte, ar det bra att halla koll pa

din mens infoér dina lakarbesok.

Komwmer min wens att 36va ont?

Att ha en blodningsrubbning betyder inte nédvandigtvis att din mens
kommerattvara mersmartsam anandrasellersmartsamalls. Eftersom
blod ofta ar kopplat till smarta, ar det forstdeligt om vissa tjejer undrar
om deras mens kommer att goéra ont. Sanningen ar att din mens
kanske inte orsakar nadgon smarta. Vissa flickor upplever kramper
(dov vark i magen, ryggen eller benen) medan livmoderslemhinnan
lossnar. Kramper kan till och med bérja innan mensen bdrjar, men
intensiteten och férekomsten varierar fran person till person. Med
tiden kan kramper ocksa férandras eller till och med forsvinna for
vissa. Om kramper stor din dagliga rutin eller sociala liv, ar det bra att

radfraga din lakare eller sjukskoterska.
Din Keopp, din wens

Du kanske ocksa hor saker som “ Vi har alla riklig mens i var familj. Sa




ar det bara. " Troligtvis kom din blédningsrubbning fran en eller bada
dina foraldrar nar de forde sina gener vidare till dig. Det ar mojligt for
bade en mamma och hennes barn att ha samma blédningsstdérning
och att ha mens som inte ar lika! Oavsett hur det ar for de andra
kvinnorna i din familj, om du kanner att din mens stér skolan och ditt

sociala liv, bdr du prata med en vuxen om att kolla med en lakare.
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Om din mens varari 7 Om du behdver byta mens- Om det passerar koagler
dagar eller mer skydd oftare an varannan storre an ett euromynt
timme

Dessa ar alla tecken pa att din mens ar rikligare an forvantat. Prata
med din lakare om de olika alternativ som finns tillgangliga for att

minska din menstruation.

Bvain Buster

Livmodern har muskler som spanner och slappnar av, vilket gor att

livmoderslemhinnanlossnar. Den rorelsen skapar vad vi kallar kramper.

Vad som hjalper mot dina kramper ar valdigt individuellt. Kanske
kan du testa om nagot av dessa kan hjalpa dig? Motion, kanske ga
pa en promenad eller gora latt yoga, vila eller ta en tupplur, ta ett
varmt bad eller ldgg en varmedyna pa din mage. Om du har en
blddningsrubbning ar det battre att anvanda paracetamol som
smartlindring an antiinflammatoriska (NSAID). Fraga apotekspersonal

eller lakare om du ar osaker.




En binda ar ett mjukt, rektangulart material som dina inuti trosor
under en menstrution for att absorbera blod. Vissa bindor har vingar
for att forhindra lackage genom att sakra bindan pa plats. De flesta
bindor &r av engangstyp, men det finns tvattbara, dteranvandbara
alternativ. De finns i olika langder och storlekar for olika skyddsnivaer.

En tampong ar ett litet, rérformat absorberande material som fors in
i slidan for att suga upp menstruationsblod. De ar tillgangliga i olika
storlekar. De bor bytas var attonde timme eller oftare om de ar fulla.
Tamponger ar populara for aktiviteter som sport eller simning och ar
oftast bekvama nar de satts in pa ratt satt.

Trosskydd ar lite som bindor, men de ar mycket tunnare och de suger
inte upp sa mycket blod. Vissa tjejer anvander dem pd dagar da
menstruationen ar lattare, eller som ett extraskydd nar man anvander
tamponger.

En menskopp ar en liten, flexibel enhet som satts in i slidan for att
samla upp mensblod. Det skapar en tatning for att forhindra lackage,
till skillnad fran bindor eller tamponger. Nar det ar dags att byta, haller

du blodet i toaletten, tvattar den och satter in den igen. Nar din mens
ar klar kan du rengoéra koppen genom att koka den i vatten sa att den
ar klar for anvandning nasta manad.

Underklader for mens ar gjorda av ett speciellt material som suger
upp blod, och du bar det precis som vanliga underklader. Beroende
pa hur mycket du bléder kan du ha den en hel dag, eller sa kan du
anvanda det som backup med en tampong. | slutet av dagen skdljer
du ur dem, oftast for hand, och slanger dem sedan i tvatten. Du kanske
behdver mer an ett par under en mens, men det som ar bra ar att du
kan anvanda dem om och om igen varje manad.

Att ha olika mensprodukter ar fordelaktigt, eftersom olika
alternativ kan passa olika behov. Du kan anvanda tamponger
nar du bldder rikligt, bindor eller en menskopp nar du bldder lite
mindre. Det ar ett personligt val och kan féorandras over tid. Ta
dig tid att utforska “sanitetshygien” pa hyllorna och 6évervag att
prova olika produkter for att hitta det som fungerar bast for dig.

Hall kollpdde hur lange din mensvarar och hur mycket du bléder.
Vid rikliga menstruationer strava efter att minska flddet genom
att notera antalet och mattnaden av bindor/tamponger som
anvands dagligen. Dela den informationen med din lakare eller
sjukskoterska, det hjalper dem att battre forstad din upplevelse.
Anvand mensdagboken langst bak for denna sparning.
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Att behandla flickor med blédningsrubbningar kraver ett team av
specialister. Du, din gynekolog och din koagulationsdoktor kan alla
arbeta tillsammans for att minska din mens, daven om de tva ldkarna
inte ar pa samma sjukhus eller klinik.

Hematologer arlakare somfokuserar pa hurditt blod koagulerar
och vilken medicin du ska ta.

Gynekologer ar lakare som fokuserar pa reproduktionssystemet
och vet mycket om riklig mens.

Sjukskoterskor kan lara dig om dina symtom och hur du tar
hand om dig sjalv och kan ta dina blodprover.

Nar det kommer till att prata med din lakare ar det normalt att kanna sig lite
(eller valdigt!) obekvam nar du pratar om din mens, din kropp och ditt privatliv
med ndgon du inte kdnner sa val eller traffar varje dag. Forsok att vara sa arlig
som mojligt. Om du ar nervos, skriv ner dina fradgor och symtom for din lakare
eller sjukskoterska. Att ta med din menstruationsapp eller dagbok kan hjalpa
dem att forstd din upplevelse. Du kan be en foralder eller vdrdnadshavare att
gd med dig. Vardpersonal har tystnadsplikt och det du pratar med dem om
stannar hos dem.

Innan din mens borjar, diskutera eventuella frdgor med ditt behandlingsteam
och ta reda pa hur du kontaktar dem om du upplever kraftiga blédningar eller
ar orolig. Det ar bast att ringa dem eller ringa en féralder om du ar osaker. Ditt
team ar dar for att stotta dig!

QEHANOLING

Omdulevermedenblddningsrubbningfinnsdetbehandlingsalternativ
for att hantera symtom och féorhindra blédningar. Beroende p3 vilken
blédningsrubbning du har kan behandlingen innebara att du tar ett
piller eller en vatska, injicerar lakemedlet i din ven eller under huden
med hjalp av en nal. Din ldkare kommer att gd igenom de olika
alternativen och hitta en bra plan, och din sjukskoterska kommer
sedan att utbilda dig sa att du kan hantera behandlingen sjalv.

Tranexamsyra (TXA, Cyklokagron

Tranexamsyra verkar genom att blockera nedbrytningen av fibrin,
som ar ett protein i ditt blod som hjalper till att halla blodkoaglet pa
plats och forhindra blédning. Denna medicin kan anvandas for att
behandla en mangd olika blédningsrubbningar, inklusive kraftiga
menstruationsbldédningar, nasblod och blédning efter operation.

Hovrwonell behand\\n3

Hormonbehandling ar en saker och viktig behandling som kan
forbattra riklig menstruation genom att reglera hormonerna som styr
menstruationscykeln. Dessa behandlingar kan hjalpa till att minska
mangden och varaktigheten av blédningen, samt lindra andra
menstruationssymptom som kramper. En typ av hormonbehandling
ar p-piller. Dessa piller innehaller syntetiska versioner av hormonerna
oOstrogen och progesteron, och du behdver ta p-piller i 21 dagar varje
manad eller varje dag for att reglera menstruationscykeln. Andra
hormonella alternativ ar plaster, injektioner och spiral, en liten T-formad
enhet som placeras i livmodern for att géra mensen lattare. Det ska




inte forvaxla med kopparspiralen, som inte innehaller hormoner och
inte ar en behandling for riklig mens.

DeSmopressSin

Desmopressin ar ett syntetiskt hormon som &kar nivaerna av vissa
koagulationsfaktorer. Du behdver vanligtvis ta det en eller tva ganger
per mens, och du kan antingen ta det som en nasspray (i vissa lander)
eller genom en injektion under huden.

Javn (Fe)

Jarnbrist ar ett tillstand dar kroppen inte har tillrdckligt med jarn.
Jarn ar en mineral som ar viktigt for att géra hemoglobin - ett protein
som finns i réda blodkroppar och som hjalper till att transportera
syre till olika delar av kroppen. Nar en person inte har tillrackligt med
jarn och inte kan producera tillrackligt med hemoglobin, kan de
kdnna en mangd olika symtom, tex trotthet, svaghet, andndd, yrsel,
huvudvark och att man kan se blek ut. Det kan ocksa paverka den
kognitiva funktionen, orsaka dalig koncentration, minnesproblem och
svarigheter att lara.

Jarnbrist kan behandlas med jarntillskott som tabletter eller genom
ett dropp i din ven. Det ar viktigt att din ldkare kontrollerar din jarnniva
och hemoglobin regelbundet for att se om du behover jarntillskott.

Fa\ﬁ*ovev%d‘\'ﬁ'n‘ma

Faktorkoncentrat ar lakemedel som innehaller den faktorn som vissa
personer med bldédningsrubbningar saknar. Genom att infundera
faktorn i blodomloppet normaliseras koaguleringsprocessen och det
kan stoppa blédningen. Effekten av lakemedlet kommer att vara i
nagra timmar eller dagar, och det kan vara nédvandigt att fa en till tre
doser pa olika dagar under din mens for att den ska fungera bra.
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Med Vdnlig halonina, Adelaide

“Hormoner kan anvandas av manga anledningar. Kom ihag att
du kanner dig sjalv och vet battre an ndgon annan varfér du tar
hormonbehandling. Det finns inget att skdAmmas dver. | situationer
som dessa kan du lara dina vanner om blédningsrubbningar. Du
far dock bestamma vad du ar bekvam med att beratta om din
blédningsrubbning. Du kan beratta att du tar medicin for att hantera
din mens. Behandlingsalternativen varierar fran person till person. Du
kanske bara har en typ av medicin, medan andra kan ha mer an ett
lakemedel. Nar du tillsammans med ditt sjukvardsteam team hittar
en bra behandling ska din mens inte hindra dig fran att ga i skolan, ha
kul med dina vanner och trana precis som de dagar du inte har mens.”




TALA UT

HUvr du pratar wmed dna vanner

Hur din blédningsrubbning paverkar dig, vad du gar igenom nu och
hur det far dig att ma kan vara mycket att tdnka pa. Att prata med
andra om det kan hjalpa. Din blédningsrubbning ar en del av den du
ar. Det kan vara bra att dela det med vanner sd att de kan stotta dig
nar du behoéver det. Har ar nagra tips for att prata med dina vanner
och klasskamrater:

° Innan du pratar med dina vanner bor du lara dig mer om din
blédningsrubbning med hjalp av dina foraldrar eller lakare.

Om du kanner dig bekvam med det, be din larare /skolskdterska
att beratta eller 1dta dig prata om din blédningsrubbning i
klassen. Du kan forklara att ditt blod inte koagulerar ordentligt,
vilket leder till latta blamarken och enstaka nasblod. Du
kan ocksd namna att du tar medicin féor att hjalpa till med
koagulering.

Om duinte kanner dig bekvam med att prata med hela klassen
eller att hela klassen vet, kan du prata med en mindre grupp
vanner du litar pa i en privat miljo. Det ar okej att inte vilja dela
din blédningsstorning med alla du moter! Att bara ha en eller
tvad vanner som du kan prata med kan hjalpa dig.

Du kan traffa andra som har blédningsrubbning precis som du
i de nationella medlemsorganisationerna. Det finns en i varje
land och det ar en motesplats for de med blédningsrubbningar.

Foreningen blédarsjuka i Sverige (FBIS)

Hur wan pratar wed betvodda vuxna

Samtalet du har med betrodda vuxna kan vara annorlunda an det du
har med dina vanner. Den vuxna du pratar med kan vara en féralder,
lakare, tranare, familjevan, moster, farforalder eller larare - bara for
att ndmna nagra! Nar det galler att stalla fragor om puberteten och
hantera din blédningsstérning, kom ihdg att vuxna tog sig igenom
puberteten! Aven om de kanske inte har en blédningsrubbning,
forstar de hur det ar att vara i din alder. Innan samtalet kan du skriva
ner nagra fragor eller punkter du vill prata om. Du kan ta med dig
dessa punkter for att gdra det [attare att starta konversationen. Om du
har svart att sdga orden kan du alltid be dem lasa det du skrev istallet!
Detta fungerar aven for ett samtal med en lakare eller sjukskdterska.
Det spelar ingen roll hur du gér det; det viktiga ar bara att fa fram
orden!
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Navigating Puberty with a Bleeding Disorder | Steps For Living

MASAC For You (MFY) | National Bleeding Disorders

Foundation

Normal and Abnormal Periods | Steps For Living

7-2-1 Podcast

Period Talk Toolkit ar ett samarbete mellan WGBD LAN Education &

Advocacy och Clinical Care Subcommittees, en resurs for att hjalpa
leverantdrer att proaktivt delta i samtal om menstruation, och tecken

Allt du behdver veta om mens — en podd i samtalsform som besvarar
de vanligaste och mest angelagna fragorna om mens och kraftiga

pa kraftiga menstruationsblédningar.
Foundation €or Women and Givls + with Blood
Oivovdevs Podcast

Peviod Talk Toolkit
menstruationsblédningar.

Discover the toolkit
Andva Kallor



https://www.fwgbd.org/resources/7-2-1-podcast
https://stepsforliving.bleeding.org/through-years/puberty
https://stepsforliving.bleeding.org/basics-bleeding-disorders/bleeding-disorders-people-who-menstruate/normal-and-abnormal-periods
https://www.bleeding.org/bleeding-disorders-a-z/treatment/masac-for-you
https://www.bleeding.org/bleeding-disorders-a-z/treatment/masac-for-you

EAHAD Women and Gicls + with %\eed'ma Disovdevs
\Nor\’(\nﬁ Group

Den har gruppen bildades i september 2018 och syftar till att
dela kunskap om att diagnostisera och behandla kvinnospecifika
blédningssymtom vid arftliga blodningsrubbningar, diskutera
forskningsprioriteringar och minska feldiagnostik och
underbehandling av kvinnor i Europa.

Upptack vara projekt
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Publicerad av European Association for Haemophilia and Allied
Disorders (EAHAD) Copyright © European Association for Haemophilia
and Allied Disorders. Alla rattigheter reserverade. All delning, kopiering
eller distribution av denna rapport bor inkludera korrekt tillskrivning
till alla inblandade parter . For eventuella fragor angaende innehallet,
reproduktionen eller anvandningen av denna rapport, vanligen
kontakta EAHAD pa info@eahad.org Vi tackar uppriktigt for din hjalp
med att sprida denna rapport effektivt.

lllustrationer designade av Marta Hetman, medlem av EAHAD Women
and Girls+ with Bleeding Disorders Network, omslagssida designad av
Freepik.

Kontakta

European Association for Haemophilia and Allied Disorders
Cours Saint Michel, 30b, 1040 Bryssel, Belgien
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https://www.eahad.org/eahad-projects/eahad-women-and-bleeding-disorders-working-group/

