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Autotratamiento e importancia de
la adherencia al tratamiento




’ Introduccion

Vivir con hemofilia implica ciertos cuidados, pero también la posibilidad
de llevar una vida activa y plena.

El primer paso fundamental para lograrlo es mantener una buena ad-
herencia al tratamiento de profilaxis, es decir, sequir de forma cons-
tante y comprometida las indicaciones médicas para la administracién
del tratamiento dado’.

La adherencia al tratamiento es clave para conseguir un buen con-
trol de la enfermedad y prevenir complicaciones tanto a corto como
a largo plazo (sangrados, dafio articular irreversible). Esto permite desa-
rrollar las actividades cotidianas con mayor libertad y seguridad.

En este camino, el autotratamiento se convierte en una herramienta
clave: la capacidad de administrarse el tratamiento en casa, de manera
auténoma, facilita en gran medida la adherencia y potencia los bene-
ficios de una buena profilaxis?.
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;Qué es el autotratamiento?

El autotratamiento consiste en que las personas con coagulopatias
aprendan a administrarse el tratamiento ellas mismas. Por tanto, es capaz
de actuar de forma inmediata ante una hemorragia o seguir un tratamien-
to preventivo (profilaxis) sin necesidad de acudir al hospital®.

Esto permite a las personas con coagulopatias iniciar el tratamiento rapi-
damente ante cualquier signo o sintoma de sangrado, lo que puede redu-
cir la gravedad de las complicaciones o seguir un tratamiento preventi-
vo (profilaxis) sin necesidad de acudir al hospital.

Previene dafio articular

Reduce ingresos hospitalarios

Mejora la calidad de vida

Permite mayor autonomia para estudiar, trabajar
o viajar, por ejemplo

Con la supervisién adecuada, cualquier persona con coagulopatia
puede aprender a realizarlo. Es un proceso progresivo, en el que la parti-
cipacion de la familia y del equipo multidisciplinar es clave?.



La importancia de la adherencia al
tratamiento

La adherencia significa seqguir el tratamiento de forma regular y compro-
metida. En la hemofilia, interrumpir la profilaxis o retrasar una dosis
puede tener consecuencias serias, como sangrados articulares, dafio
progresivo y disminucién de la movilidad.

Por eso, aunque uno se sienta bien, la constancia es esencial. Una buena
adherencia previene el dafio articular, mejora el estado de salud, ofrece
mas seguridad para realizar deporte u otras actividades, permite un ma-
yor control de la enfermedad con menos visitas al hospital y genera una
sensacion de tranquilidad, reduciendo la ansiedad y el estrés®.

Factores que mejoran la adherencia:

® Entender la importancia del tratamiento y los riesgos de no cumplirlo
® Tener un horario fijo para aplicar el tratamiento

® Usar aplicaciones o registros para llevar el control

¢ Involucrarse activamente en el autocuidado desde edades tempranas

Abordaje de los desafios

Mantener la adherencia puede ser dificil. El cansancio, el miedo a las agu-
jas, el olvido o la desmotivacién son obstaculos frecuentes; algunas etapas
de la vida también pueden influir, como la adolescencia, la rebeldia o el no
querer que tus compafieros te vean infundiéndote el tratamiento, entre
otros factores.

Sin embargo, existen maneras de superarlos. Busca acompafiamiento,
porque no estas solo: tu equipo médico y organizaciones como Fedhe-
mo pueden ayudarte a reforzar tu compromiso con el tratamiento.

Adapta el entorno para hacerlo mas sencillo: ten siempre el material a
mano, crea un espacio comodo para la administraciéon del tratamiento y
organiza tu calendario. Ademas, habla sobre tus emociones; la frustra-
cion, el aburrimiento o la ansiedad son normales, y compartirlas te ayuda-
ra a gestionarlas mejor2.



. Estrategias para fomentar el
autocuidado y la adherencia®

Formacion progresiva: Aprende paso a paso con el apoyo de
enfermeras especializadas.

@ Refuerzo positivo: Reconoce tus logros, incluso los pequefios.
o o

Tecnologia a favor: Usa recordatorios, aplicaciones o registros
visuales para seguir tus dosis.

0 Apoyo familiar: Involucra a tu entorno, sobre todo al inicio,
para que te apoyen emocional y logisticamente.

‘ El rol del entorno: familia, escuelay
comunidad

El éxito del autotratamiento y la adherencia no depende uUnicamente de
las personas con coagulopatias; la red de apoyo es clave. La familia cum-
ple un papel esencial, sobre todo en nifios

y adolescentes. En la escuela o el tra-
bajo, informar y sensibilizar a tu
entorno ayuda a romper con el
estigma de la enfermedad, y per-
mite actuar de forma adecuada
ante una urgencia. Finalmente,

las asociaciones de pacien-

tes, como Fedhemo,

ofrecen formacion,
acompafnamiento

psicolégico y social

y recursos utiles tan-

to para los pacientes

como para sus cuida-

dores/as®.




Reflexion final

El autotratamiento no es solo una técnica: es una herramienta de li-
bertad. Y la adherencia no es una carga, sino un acto de autocuidado3.
Con apoyo, practica y compromiso, es posible vivir con hemofilia u otras
coagulopatias con confianza y autonomia.
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