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Queremos expresar nuestro agradecimiento
a la National Bleeding Disorders Foundation,
gue ha proporcionado el documento base del
gue se deriva este recurso.

Puedes encontrar mas informacién sobre la
National Bleeding Disorders Foundation y el

HOLA

folleto original en www.bleeding.org.
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Este folleto, desarrollado por el Grupo de Trabajo EAHAD sobre
Trastornos Hemorragicos en mujeres y nifas es informativo y no debe
utilizarse para la gestion de la atencidn sanitaria ni para decisiones
de tratamiento. Esta dirigido a chicas que acaban de empezar la
menstruacion. Puede que parte de la informacién sea nueva mientras
gue otra puede ser familiar, y eso es totalmente normal. También
puede ser informativo para tu familia. Aungue el folleto esta dirigido
principalmente a mujeres y nifas, las personas con capacidad
para menstruar son, por supuesto, tenidas en cuenta y parte de la
conversacion.
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La regla (también conocida como periodo, menstruacién, empezar a
menstruar, “ese momento del mes”, “Tu amiga la de rojo”) es la salida
de sangre del Utero de una mujer a través de la vagina. Es un signo

natural y saludable de TU cuerpo preparandose para poder tener

hijos/as.

tQué es \a reﬁ\a?

La regla es una fase del ciclo menstrual, pero no es la primera.
Empecemos por lo basico: los évulos. Los que las mujeres y las ninas
tienen de forma natural. Ellas poseen dos ovarios, situados en el bajo
vientre, y cada ovario contiene miles de évulos diminutos, cada uno no
mas grande que la punta de un alfiler. Estos ovarios estan conectados
al Utero mediante trompas, y el Utero se abre al exterior del cuerpo a

través de la vagina.

La menstruacién se produce debido a cambios hormonales. Las
hormonas actidan como mensajeras quimicas. Los ovarios liberan
las hormonas femeninas estrégeno y progesterona, que provocan el
engrosamiento del revestimiento uterino. Un évulo se libera de uno de

los ovarios y se dirige al Utero.

El revestimiento engrosado se prepara para alojar el dvulo fecundado,

permitiendo que se fije y crezca. Si no hay 6vulo fecundado, el Utero




desprende su revestimiento en forma de sangre, que sale del cuerpo

a través de la vagina. Este proceso es lo que llamamos menstruacion.

A continuacion, se repite el mismo proceso. Por lo general es un mes
para que el revestimiento se acumule y luego se rompa. Por eso la
mayoria de las nifas y mujeres tienen la regla una vez al mes, pero
puede ser mas irregular al principio o entre 21y 45 dias en algunas
chicas, por lo que tu ciclo puede no coincidir exactamente con los

meses del calendario.

tCuAndo tendvé \a “’-3‘07-

No podemos predecir exactamente cuando, pero el primer periodo
menstrual de una mujer suele producirse entre los 11y los 14 afnos. A

veces tus amigas pueden tener laregla antes que tU y sentirte excluida.

No te preocupes, cada persona tiene la regla a una edad diferente y
es normal. A algunas chicas les viene a los 8 afios y a otras a los 16.
Cuando una nifa tiene su primera regla, es posible que note un flujo

marrdn rojizo en su ropa interior, causado por la sangre menstrual.
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tCLowmo afecta esto a wi Hrastovno he\mowdﬂ'\w?

Tener un trastorno hemorragico o menstruaciones abundantes no
afectaalasposibilidadesdetenerhijosohijasenelfuturo.Esimportante
gue conozcas la menstruacion si tienes un trastorno hemorragico, ya
gue puedes tener menstruaciones mas abundantes que algunas de
tus amigas. Hay muchas formas de controlarlo y tratamientos que
pueden ayudar a mejorar la menstruacion. Lo mas importante es que
entiendas y reconozcas cuando tus menstruaciones son abundantes,
para que hables con tu médico y puedas recibir el mejor tratamiento
para ti. Este folleto le ayudard a informarse sobre la menstruacién, sus

trastornos hemorragicos y las opciones que tienes a su disposicion.

tCuanto duva \ en qué cantidad?

En un periodo normal, el sangrado suele durar entre 3y 7 dias. La
mayoria de las chicas pierden entre 20 y 80 ml durante todo el periodo,

pero puede parecer mucho mas.

Lo mas comun es que la mayoria necesiten cambiarse la compresa, el




tampdn o la copa menstrual entre 3y 6 veces al dia. Pero, si tienes un
trastorno hemorragico, puedes experimentar:
¢ Sangrados que duran siete dias 0 mas
*  Necesidad de cambiar tampones o compresas cada 2 horas o
con mayor frecuencia
Expulsion de codgulos de sangre mayores que una moneda de
Teuro
Sensacidon de cansancio o falta de aire debido a la pérdida de
sangre

Anemia o niveles bajos de hierro

Durante la menstruacion, es normal que la sangre salga en distintas
cantidades. Cada dia puede ser un poco diferente. A menudo, uno o
dos dias es mas abundante (mas sangre). La sangre puede parecer
mas grumosa en lugar de gotas. Eso se llama coagulo de sangre. La
consistencia de la sangre y el color (piensa de rojo a marrdn) pueden
cambiar de un dia para otro. Si tu menstruacién es abundante, puede
perder mas de 80 ml de sangre y tus niveles de hierro empiezan a

bajar. Esto puede hacer que te sientas cansada o que tengas anemia.

tComo guedo entender wi ciclo menstvual?

Hoy en dia existen muchasaplicacionesgratuitasqueteayudanahacer
un seguimiento de tu regla. El seguimiento de la menstruacién puede
ser Util para conocer mejor el cuerpo, los sintomas y los cambios del
ciclo. Es una forma de sentir que controlas tu trastorno hemorragico.
Dependiendo de la aplicacidn que elijas, puedes seguir y predecir
la menstruacién, predecir la ovulacidn, registrar tu actividad fisica y
tus sensaciones e identificar cualquier patréon. Independientemente
de si utilizas una aplicacidn o no, es una buena practica hacer un

seguimiento de tus periodos para las citas con el médico y los pasos




siguientes.

tMe doleva \a veﬁ\a?

El hecho de tener un trastorno hemorragico no significa
necesariamente que la menstruacién vaya a ser mas dolorosa que la
de otras chicas, ni que vaya a ser dolorosa en absoluto. Puesto que la
sangre suele asociarse al dolor, es comprensible que algunas chicas
se pregunten si les dolerd la regla. Lo cierto es que es posible que no

te duela.

Algunas chicas experimentan calambres (dolores punzantes en
el estdbmago, la espalda o las piernas) mientras se desprende el
revestimiento uterino (endometrio). Los calambres pueden empezar
incluso antes de que empiece el periodo, pero la intensidad y la
frecuencia varian de una persona a otra. Con el tiempo, también
pueden cambiar o incluso desaparecer. Si los calambres interfieren en
tu rutina diaria o en tu vida social, es conveniente que consultes a tu

personal médico o de enfermeria.

TU cvevpo, TV wmensStvuacion

También es posible que oigas cosas como: «<En nuestra familia todas
tenemos reglas muy abundantes. Asi son las cosas». Lo mas probable
es que tu trastorno hemorragico provenga de uno de tus padres,
o de ambos, al transmitirte sus genes. Es posible que tanto una
madre como su hija tengan el mismo trastorno hemorragico y que
SuUs menstruaciones no se parezcan en nada. Independientemente
de coémo les vaya a las demdas mujeres de tu familia, si crees que tu
menstruacion interfiere en tus estudios y en tu vida social, deberias

hablar con una persona adulta para que te vea un médico.




La ro_a\a del\ 7, 1, \

Todos estos son signos de que la menstruacion es mas larga o
abundante de lo esperado. Habla con tu medico o médica sobre las
distintas opciones disponibles para mejorar su periodo y reducir el

flujo.

Si la menstruacion dura Necesidad de cambiar tus Expulsar coagulos de
7 dias 0 mas compresas / tampones sangre mas grandes que
con mas frecuencia que cada una moneda de 1euro
2 horas

Rompecabezas

El dtero tiene musculos que se tensan y relajan, lo que permite que se
desprenda el revestimiento sanguineo. Ese movimiento crea lo que
lamamos calambres. Lo quete ayuda conloscalambres puede ser muy
individual. Quizas puedas ver si alguno de estos consejos te ayuda.
Haz ejercicio, quizds un paseo o una clase de yoga, descansa o échate
una siesta, sumérgete en un bafo caliente o ponte una almohadilla
térmica en el bajo vientre. Sitienes un trastorno hemorragico, es mejor
gue utilices analgésicos a base de paracetamol que antiinflamatorios.

Pregunta a tu farmacéutico/a o medico/a si no estas segura.




Una compresa es un material blando y rectangular que se lleva dentro
de la ropa interior durante la menstruacién para absorber la sangre.
Algunas compresas tienen alas para evitar fugas y asegurarlas en su
sitio. La mayoria de las compresas son desechables, pero existen otras
lavables y reutilizables. Las hay de diferentes longitudes y tamanos
para distintos niveles de proteccion.

Untampdnesun pequenomaterialabsorbenteenformadetuboquese
introduce en la vagina para absorber la sangre menstrual. Disponibles
en varios tamanos, los tampones suelen venir con aplicadores para
facilitar su insercion. Deben cambiarse cada ocho horas o antes si
estdn llenos. Los tampones son populares para actividades como el
deporte o la natacidn y deben resultar comodos cuando se introducen
correctamente.

Los salvaslips son parecidos a las compresas, pero mucho mas finos
porque no absorben tanta sangre. Algunas chicas los utilizan los dias
en que el flujo menstrual es mas ligero, 0 como una capa adicional de
proteccién junto con los tampones.

La copa menstrual es un pequefo dispositivo flexible que se introduce



en la vagina para recoger la sangre menstrual. A diferencia de las
compresas o los tampones, crea un sello que impide las pérdidas.
Cuando llegue el momento de cambiarla, vierte la sangre en el inodoro,
ldvala y vuelve a introducirla. Una vez finalizada la menstruacion,
puedes limpiar la copa hirviéndola en agua y dejarla lista para el mes
siguiente.

La ropa interior para la regla esta hecha de un material especial que
absorbe la sangrey se lleva como la ropa interior normal. Dependiendo
de lo abundante que sea tu flujo, puede durarte casi todo el dia o todo
el dia, o puedes utilizarla con un tampdn. Al final del dia, se enjuagan,
normalmente a mano, y se meten en la lavadora. Puede que necesites
mas de un par para pasar la regla, pero lo bueno es que puedes
utilizarlos una y otra vez cada mes.

Tener varios productos menstruales es beneficioso, ya que las
distintas opciones pueden adaptarse a necesidades diferentes.
Puedes utilizar tampones los dias de mas flujo, compresas los
dias de menos flujo o una copa menstrual. Es una eleccién
personal y puede cambiar con el tiempo. Témate tu tiempo
para explorar el pasillo de la «higiene femenina» y considera la
posibilidad de probar distintos productos hasta encontrar el que
mejor se adapte a ti.

Controla la duracidén de tu menstruacién y la cantidad que
sangras. En el caso de las menstruaciones abundantes, intenta
reducir el flujo anotando el ndmero y la saturacién de las
compresas/tampones que utilizas a diario. Puedes compartir
estos datos con tu médico o enfermera para que comprendan
mejor tu experiencia, utilizando el diario menstrual que
encontraras al final de esta guia.
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El tratamiento de las chicas con trastornos hemorragicos requiere un
equipo de especialistas. Tu ginecdloga, tu hematdloga y tu, podéis
colaborar para reducir la regla, aunque los dos médicos no estén en el
mismo hospital o clinica.

Los hematdlogos y hematdélogas son médicos que se centran
en cémo se coagula la sangre y qué medicamentos tomar.

Los ginecdélogos y ginecdélogas son médicos que se centran en
el aparato reproductor y saben mucho sobre menstruaciones
abundantes.

El personal de enfermeria puede informarle sobre sus sintomas
y sobre cémo cuidarse, y puede hacerle analisis de sangre.

A la hora de hablar con tu médico, es normal que te sientas un poco
(jo muy!) incébmoda hablando de tu menstruaciéon, tu cuerpo y tu
vida personal con alguien a quien no conoces muy bien ni ves todos
los dias. Intenta ser lo mas sincera posible. Si estas nerviosa, escribe
tus preguntas y sintomas para el personal médico o de enfermeria.
Puedes pedir que te acompanfe uno de tus padres o un tutor, o solicitar
privacidad, y tus preocupaciones seguiran siendo confidenciales.

Antes de que empiece la menstruacion, consulta cualquier duda con
tus médicos encargados del tratamiento y conoce cémo ponerte en
contacto con ellos si experimentas un sangrado abundante o tienes
alguna preocupacion. Lo mejor es que les llames o que te llame uno
de tus padres si no estas segura. {Tu equipo médico esta ahi para
ayudarte!



RATAMTIENTO

Si tienes un trastorno hemorragico, existen opciones de tratamiento
para ayudarle a controlar los sintomas y prevenir las hemorragias.
Dependiendo del trastorno hemorragico que tengas, el tratamiento
puede consistir en tomar una pastilla o un liquido, inyectarse el
medicamento en la vena con una aguja o utilizar un aerosol nasal. Tu
médico analizard las distintas opciones y encontrard un buen plan,
y luego te formard, para que puedas manejar el tratamiento por ti
misma.

Acido tranexdmico (TXA)

El &cido tranexamico actua bloqueando la degradacién de la fibrina,
una proteina de lasangre que ayuda a mantener el coaguloy a prevenir
las hemorragias. Este medicamento puede utilizarse para tratar
diversos trastornos hemorragicos, como las hemorragias menstruales
abundantes, las hemorragias nasales y las hemorragias después de
una intervencion quirdrgica.

Tvatamiento hovwonal

Laterapia hormonal esuntratamiento seguro e importante que puede
mejorar la menstruacion abundante regulando las hormonas que
controlan el ciclo menstrual. Estas terapias pueden ayudar a reducir
la cantidad y duracién del sangrado, asi como aliviar otros sintomas
menstruales como los calambres. Un tipo de terapia hormonal son las
pildoras anticonceptivas. Estas pildoras contienen versiones sintéticas
de las hormonas estrégeno y progesterona, y es necesario tomar la
pildora durante 21 dias al mes o todos los dias para regular el ciclo
menstrual. Otras opciones hormonalesson los parches, las inyecciones
y los DIU, un pequeno dispositivo en forma de T que se coloca en el




Utero para aligerar la menstruacion. No debe confundirse con la espiral
de cobre, que no contiene hormonas y no es un tratamiento para las
menstruaciones abundantes.

DeSmopvesina

La desmopresina es una hormona sintética que aumenta los niveles
de algunos factores de coagulaciéon. Suele tomarse una o dos veces
por periodo menstrual, en forma de aerosol nasal (en algunos paises)
o mediante una inyeccidn subcutanea o intravenosa.

Hievvo (fe)

La ferropenia es una afeccién en la que el organismo no tiene
suficiente hierro, un mineral que es importante para producir
hemoglobina, una proteina que se encuentra en los glébulos rojos y
gue ayuda a transportar oxigeno a distintas partes del cuerpo. Cuando
una persona no tiene suficiente hierroy no puede producir suficiente
hemoglobina, puede sentir una serie de sintomas, como cansancio,
debilidad, dificultad para respirar, mareos, dolores de cabeza y
puede tener un aspecto palido. También puede afectar a la funcién
cognitiva, provocando falta de concentracion, problemas de memoria
y dificultades de aprendizaje. La carencia de hierro puede tratarse
con suplementos de hierro en forma de comprimidos o mediante una
gota en vena.

Sustitucion del €actov

Los concentrados de factor son medicamentos que contienen el
factor que les falta a algunas personas con trastornos hemorragicos.
Al infundir el factor en el torrente sanguineo, se normaliza el proceso
de coagulacién, lo que puede detener la hemorragia. El efecto del
factor durard algunas horas o dias, y puede ser necesario recibir de
una a tres dosis en dias distintos durante el periodo menstrual para
gue funcione.
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Atentamente, Lucia

“Las hormonas pueden utilizarse por muchas razones. Recuerda que
tu mejor que nadie sabes por qué estas tomando un tratamiento
hormonal. No hay nada de qué avergonzarse. En situaciones como
ésta, podrias educar o informar a tus amigos y amigas sobre los
trastornos hemorragicos. Tu decides, sin embargo, con qué te sientes
coémoda compartiendo sobre tu trastorno hemorragico. Puedes decir
gue estas tomando medicamentos para controlar la menstruacion.
Las opciones de tratamiento varian de una persona a otra. Puede
que sélo tomes un tipo de medicamento, mientras que otras pueden
tomar mas de uno. Cuando, junto con tu equipo médico, encuentres
un buen tratamiento nada deberia impedirte ir al colegio, divertirte
con tus amigos y hacer ejercicio como en los dias que no tienes la

regla.”




HABLAK

Como hablar con tTUS aw\'\3as \ aw{\309

Cémo te afecta tu trastorno hemorragico, por lo que estas pasando

ahoray cémo te hace sentir puede ser mucho en lo que pensar. Hablar

de ello con otras personas puede ayudarte. El trastorno hemorragico

forma parte de tu personalidad. Puede ser bueno compartirlo con

tus amistades para que te apoyen cuando lo necesites. Aqui tienes

algunos consejos para hablar con tus amigas y compaferas:

Antes de compartirlo con tus amistades, inférmate sobre tu
trastorno hemorragico con ayuda de tus padres o de tu médico.

Si te sientes coémoda, pide a tu profesor o profesora que
comparta o te deje hablar de tu trastorno hemorragico en clase.
Puedes explicar que tu sangre no coagula correctamente, lo
gue te provoca hematomas con facilidad y hemorragias nasales
ocasionales. También puedes decir que tomas medicamentos
para facilitar la coagulacion.

Si no te sientes coémoda hablando con toda la clase o que toda
la clase lo sepa, puedes hablar con un grupo mas reducido de
amigos en los que confies en un entorno privado. No pasa nada
si no quieres compartir tu trastorno hemorragico con todo el
mundo. Tener sélo uno o dos amigos con los que puedas hablar
puede ayudarte.

Puedes conocer a otras personas con un trastorno hemorragico
como tu en las Organizaciones Nacionales. Hay una en cada
paisy esun lugar de encuentro para las personas con trastornos
hemorragicos.




Como hablar con adultos de confianza

La conversacidn que mantienes con personas adultas de confianza
puede ser diferente de la que mantienes con tus amistades. La persona
adulta con la que hables puede ser uno de tus padres, un médico,
un entrenador, un amigo, una amiga de la familia, una tia, un abuelo
o un profesor o profesora, jsélo por nombrar algunas personas! A la
hora de hacer preguntas sobre la pubertad y el control del trastorno
hemorragico, recuerda que las personas adultas ya han pasado la
pubertad. Aunque no padezcan un trastorno hemorragico, saben lo
gue estenertuedad. Antesde la conversacion, puedesescribiralgunas
preguntas o puntos sobre los que quieras hablar. Puedes llevar estos
puntos contigo para que te resulte mas facil iniciar la conversaciéon. Si
te cuesta decir las palabras, siempre puedes pedirles que lean lo que
has escrito. Esto también sirve para una conversacién con el personal
médico o de enfermeria. No importa cémo lo hagas; lo importante es
que salgan las palabras.




RECURS05

Hevvamientas pava hablar de la weanstvuacion

Un esfuerzo de colaboracién entre los Subcomités de Educacion
y Promocién y de Atencién Clinica de la WGBD LAN, el Kit de
Herramientas para Hablar sobre el Periodo es un recurso para ayudar
a los proveedores a entablar una conversacién proactiva sobre la
menstruacion, asi como sobre los signos de sangrado menstrual
abundante.

Descubra el kit de herramientas

Podcast de la Fundacion gava Mujeves \ NiRas + con

TvastovrnoS de \a $Om3re

Todo lo que necesitas saber sobre la menstruacién, un pddcast en
formato de conversacidén que responde a las preguntas mas urgentes
sobre el periodo y el sangrado menstrual abundante.

e 7-2-1 Podcast

OtvoS vecuvsoS

* Navegar por la pubertad con un trastorno hemorragico | Steps
For Living

Periodos normales y anormales | Steps For Living

MASAC For You (MFEY) | National Bleeding Disorders Foundation



https://www.fwgbd.org/resources/7-2-1-podcast
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EAHAD Women and Givls + with %\eea\'m3 ViGovdevs
Wor\’(\na Group

Formado en septiembre de 2018, este grupo tiene como objetivo
compartir conocimientos sobre el diagndstico y el tratamiento de los
sintomas hemorragicos especificos de las mujeres en los trastornos
hemorragicos hereditarios, establecer prioridades de investigacion y
reducir el diagndstico erréneo y el subtratamiento de las mujeres en
Europa.

Descubra nuestros Proyectos

Aama\ec'\mio_nhg

Publicado por la Asociacion Europea de Hemofilia y Trastornos Afines
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