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La incertidumbre diaria marca la vida de los
pacientes con enfermedad de células falciformes

La enfermedad de células falciformes afecta a mas de 1.317 personas en Espaiia’'y
sigue siendo poco conocida pese a su impacto fisico, emocional y social.

a enfermedad de células
falciformes continda sien-
do una patologia poco vi-
sible, pese al profundo im-
pacto que tiene en la vida
de quienes conviven con ella. El
Dia Mundial de la Enfermedad de
Células Falciformes, conmemora-
do el 19 de junio, ha vuelto a po-
ner el foco en una enfermedad he-
reditaria grave y crénical que en
Espafia afecta a 1.317 personas'.
También conocida como ane-
mia falciforme, esta patologia
afecta a los glébulos rojos, respon-
sables de transportar el oxigeno
por el organismo'i. En estos pa-
cientes, las células sanguineas ad-
quieren una forma anormal simi-
lar a una hoz, lo que dificulta su

La aparicion
inesperada de las crisis
dolorosas condiciona la
educacion, el trabajo,
los vigjes y la vida
social de los pacientes
durante toda su vida

circulacion y favorece la aparicién
de bloqueos en los vasos sangui-
neos™. Estos bloqueos, denomina-
dos crisis vaso-oclusivas, pueden
ser muy dolorosos y requerir aten-
cién médica urgentel. Si no se in-
terviene, pueden provocar infla-
macion y dafio en los tejidos por
la restriccion del aporte sanguineo
y la falta de oxigeno®. En los casos
mas graves, la enfermedad puede
causar dafios en 6rganos y muerte
prematural i,

La imprevisibilidad de estas
crisis es una de las principales
cargas para los pacientes. Pueden
aparecer en cualquier momento y
condicionar actividades cotidia-
nas como acudir a clase, trabajar,
viajar o mantener una vida social
estable. La enfermedad requiere
tratamiento y seguimiento médi-
co durante toda la vida', con un
uso significativo de recursos sani-
tarios*“"y puede reducir los ingre-
sos econdémicos*! y la productivi-
dad de los pacientes a lo largo de
la vida.

La baja prevalencia de la enfer-
medad en Europa ha contribuido
a que siga siendo una gran desco-
nocida. Esta falta de conocimien-
to dificulta la comprensién de sus

sintomas y consecuencias, y pue-
de reforzar la estigmatizacion de
quienes conviven con ella*.

El valor del diagnéstico
precoz

Uno de los aspectos clave en la
enfermedad de células falciformes
es el diagndstico temprano. La de-
teccién precoz mediante progra-
mas de cribado neonatal permite
identificar la enfermedad antes de
la aparicién de sintomas y poner
en marcha medidas preventivas
desde los primeros meses de vi-
davii, Este andlisis de sangre, rea-
lizado a los recién nacidos, con-
tribuye a reducir complicaciones
graves asociadas a la enfermedad,
especialmente durante la infancia.
En el caso de la enfermedad de
células falciformes, el objetivo es
detectar la patologia en una fase
presintomadtica para disminuir
complicaciones como las infec-
ciones neumocdcicas y reducir la
mortalidad en nifios™.

La enfermedad también su-
pone una importante carga para
los sistemas sanitarios, ya que los
pacientes necesitan atencién espe-
cializada, seguimiento continua-
do, equipos médicos capacitados

El cribado neonatal
permite detectar la
enfermedad antes de
los sintomas y reducir
complicaciones graves
desde los primeros
aflos de vida

y recursos asistenciales especificos
para responder a las complicacio-
nes que pueden surgir a lo largo
de la vida.

Mas alla de los
sintomas fisicos

El impacto de la enfermedad
de células falciformes trasciende
las consecuencias médicas, por-
que la amenaza constante de nue-
vas crisis* Vi, las visitas frecuen-
tes al hospital y la necesidad de
cuidados continuos*! afectan de
manera significativa al bienestar
emocional de los pacientes.

La ansiedad, la incertidumbre
y el cansancio forman parte de
una realidad cotidiana que condi-
ciona proyectos personales, aca-

démicos y profesionales. Maura
Albert, paciente de enfermedad
de células falciformes y miembro
de la Junta Directiva de ASAFE,
resume esta carga diaria desde
su propia experiencia: “Vivir con
esta enfermedad es vivir con incer-
tidumbre ya que nunca sabes qué
es lo que te va a pasar. Nunca sabes
cudndo te va a dar una crisis”.

La paciente también pone el
acento en el impacto que la en-
fermedad tiene desde la infancia
y en la esperanza depositada en
la investigacién. “Vivir con una
enfermedad cronica desde que eres
pequefia implica aprender a convi-
vir con el dolor, pero también con
la esperanza de que la investiga-
cion abra nuevas oportunidades”,
sefiala.

A nivel mundial, se estima que
mas de 300.000 nifios y nifias na-
cen cada afio con una hemoglo-
binopatia grave*. En Europa, la
prevalencia de la enfermedad de
células falciformes ha aumentado
debido a la movilidad poblacio-
nal, situdndose entre 1y 5 casos
por cada 10.000 nacimientos*.

Aunque su prevalencia es re-
ducida en comparacién con otras
enfermedades, el impacto que ge-
nera sobre los pacientes y sus fa-
milias convierte la visibilidad, la
atencion especializada y la inves-
tigacién en retos prioritarios para
mejorar su calidad de vida. Maura
Albert reivindica también la forta-
leza de quienes conviven con esta
patologia, sin ocultar el coste que
supone en el dia a dia. “Soy una
persona fuerte y valiente. Esta en-
fermedad me ha hecho ver la vida
de otra manera. Me gustaria poder
viajar y tener un dia a dia sin estar
cansada y con poca energia”.
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