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Palabras inspiradoras de todo el mundo

Las historias de las personas con enfermedad de células falciformes llevan demasiado tiempo sin ser contadas.
Compartiendo sus historias, estas personas ayudan a cambiar el modo en que el mundo ve esta enfermedad.

REINO UNIDO

Quiero que los demas pacientes con enfermedad de células
falciformes sepan que no estan solos en su sufrimiento y que
siento su dolor. — Emmanuel, 41anos

FRANCIA

Todavia hay motivos para tener esperanza, para seguir
luchando, y para vivir y disfrutar de la vida tanto como podamos.
— Yolande, 35 anos

ESTADOS UNIDOS

La enfermedad de células falciformes me anima a hacer mas, a
seguir adelante, a esforzarme por ser mejor y amostrar ala gente
que yo también puedo hacerlo. — Tartania, 39 afios

BRASIL
Quiero que seamos mas abiertos y sinceros en relacion conla
enfermedad de células falciformes. — Yran, 16 anos

FRANCIA

Creo que lacomunidad de personas con enfermedad de células
falciformes es una gran familia y que realmente podemos ayudarnos
los unos alos otros. — Demba, 32 anos

ESPANA
Lo que le diria a una persona que recientemente ha sido diagnosticada

es que intente pensar en las cosas que aun le quedany no enlas que
esta perdiendo. — lida, 20 anos

GHANA
Nada debe limitarte, seas 0 no una persona que vive conla
enfermedad de células falciformes. — Nana, 25 afos

KENIA

Quiero que la gente sepa que la enfermedad de células falciformes
es como cualquier otra enfermedad y que no deben perder la
esperanza. — Ted, 18 anos
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“Sin saberlo, tanto
mi padre como

mi madre eran
portadores del
rasgo falciforme.
Nos lo transmitieron
ami'y a mi hermano
menor, Yran. La
enfermedad de
células falciformes
que tiene Yran es
mas grave que la
miay en su caso

el dolor es mas
intenso”.

— Yago, 25 anos,
Brasil

Mas de 6 000 000 de personas sufren la enfermedad
de células falciformes

Norteamérica  Latinoamérica Espafna* Africasubsahariana Europa Oriente Medio, India
100000 85000 826 >5 millones ~40 000 | Norte de Africa >1 millon
~180 000

cCuales la historia de la enfermedad de células falciformes?:

El gen de células falciformes aparecio hace miles de afnos'en personas que vivian en zonas en las que la malaria estaba,
y de hecho continuia estando, extendida. Mas adelante se llegé a la conclusion de que este gen de células falciformes
puede tener un papel protector contra la malaria.?

A medida que la gente se traslado o migro de sus paises de origen, la enfermedad de células falciformes se propagd
por distintas zonas del mundo, como Europay Norteamérica y Sudameérica. Esto significa que las personas de origen
mediterraneo, de Oriente Medio, caucasico, indio, hispano, nativo americano y tambien con otros ancestros pueden
estar afectadas.®*

*Segun el Registro Espanol de Hemoglobinopatias de la Sociedad Espafola de Hematologia y Oncologia Pediatrica (REHem-SEHOP).

La enfermedad de células falciformes es un trastorno

sanguineo hereditario®
o @

Progenitor 1 Progenitor 2
(Es portador del (Es portador del
rasgo falciforme) rasgo falciforme)
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Elhecho de que se trate de un trastorno sanguineo hereditario
significa que, si alguien presentala enfermedad de células
falciformes, es porque se la han transmitido sus padres bioldgicos
através de sus genes.

Cada persona hereda un gen de lahemoglobina (Hb) de cada
uno de sus progenitores. Las personas portadoras del rasgo
falciforme tienen un gen de la hemoglobina normal (HbA) y un gen

HbA normal

CLAVE
HbS falciforme

de lahemoglobina falciforme (HbS). Si una persona tiene un gen ( Hijo
de lahemoglobina normal, no presenta enfermedad de células ® '.
falciformes.

Aladerecha puede verse como la HbSS, un tipo habitual de la ' '

enfermedad de células falciformes, puede pasar de padres a
hijos. Recuerda que existen distintos tipos de la enfermedad

de células falciformes. El tipo concreto de la enfermedad de
células falciformes que padece una persona depende del tipo de
hemoglobina, ademas de la derivada del gen de la hemoglobina
anormal HbS, que hereda de sus padres.

25 % 50 %

Posibilidad de no tener Posibilidad de
elrasgo o laenfermedad tener elrasgo
de células falciformes

¢Quériesgo hay de transmitir la enfermedad de células falciformes?

Elriesgo de transmitir la enfermedad varia dependiendo de si cada uno de los progenitores tiene
el rasgo falciforme o bien la enfermedad.

Por ejemplo, cuando ambos padres tienen el rasgo de células falciformes, hay un 50 % de
posibilidades de que su hijo/a también lo tenga, un 25 % de posibilidades de que el hijo/ano
lo tenga y un 25 % de probabilidades de que el hijo/a herede la ECF.

)
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25 %

Posibilidad de

presentar la enfermedad
de células falciformes
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“Imagina tener
aalguien
martilleandote en
mitad del pecho.
Constantemente.
Sin parar un minuto.
Es algo brutal”.

— June, 36 anos,
Reino Unido

La enfermedad de células falciformes hace que los
eritrocitos sean menos estables®®

El gen HbS causa que los eritrocitos se vuelvan rigidos y adquieran forma de hoz.

Esto hace que las células sean:
¢ Inestables
* Menos eficaces en el transporte de oxigeno

e Es probable que dafien los vasos sanguineos, o que contribuye a causar crisis de dolor

Ladestruccion de los eritrocitos se

denomina hemoalisis. Si bien la hemalisis

es algo normal, enlas personas con la
el = (1( (0 1| 0L {=1(S1 {0 {11l enfermedad de células falciformes tiene

lugar mas amenudo y mas rapidamente

que en las personas que no sufren la
enfermedad.

'Y @
- ‘ Cuando se sufre esta enfermedad, al
Los eritrocitos organismo le resulta dificil generar las

células sanguineas que necesita con

serompen la rapidez suficiente. Esto provocala
aparicion de un trastorno que recibe el
nombre de anemia, que puede hacer
que la persona que la padece se sienta

«—— Eritrocitos sanos débily cansada.

HbS, gen de la hemoglobina falciforme.

¢ Qué es una crisis de dolor?

En todo el mundo, millones de personas con la enfermedad de células falciformes
experimentan crisis de dolor

a

Las crisis de dolor, también conocidas como eventos o episodios de dolor, son el signo
clave de la enfermedad de células falciformes.” No obstante, hay muchos mas factores
que intervienen en esta historia.

¢ | a enfermedad de células falciformes va mas alla de los eritrocitos. La enfermedad cursa
conun efecto progresivo y a menudo asintomatico sobre los vasos sanguineos y sobre
otras células sanguinas, como los leucocitos y las plaquetas®

e Este efecto progresivo sobre las células sanguineas y los vasos sanguineos puede llevar a
la formacion de agregados que, cuando se hacen lo bastante grandes, pueden obstruir los
vasos sanguineos lo que, a su vez, puede provocar eventos impredecibles e intensos que
reciben el nombre de crisis de dolor”

¢ Laenfermedad de células falciformes y las crisis de dolor pueden tener efectos duraderos
sobre el organismo, lamente y la salud general®©

Casi 7 de cada 10 crisis de dolor se tratan en casa."

Esimportante llevar un seguimiento e informar al médico de todas las crisis de dolor que experimentéis
tu o tu hijo. Juntos, tu médico y tu, podéis disenar un plan para controlar mejor las futuras crisis de dolor.
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“Tienes dos
opciones, o eres un
superviviente o eres
un guerrero. Yo elegi
ser guerrero’.

— Zakareya, 45 anos,
Baréin

¢Qué causal las crisis de dolor de la enfermedad

de células falciformes?

Las crisis de dolor son resultado de un proceso progresivo denominado vasooclusion, en el que intervienen

tres factores clave:>®

Adhesion

A

FACTORDE ADHESION ——

i

Agrupacion

Oclusiones

FACTOR DE ADHESION .

. FACTORDE
ADHESION

—
v Eritrocitos ’ Leucocitos ” Plaquetas

¢ | os vasos sanguineos resultan dafados por los
eritrocitos falciformes y larotura de los eritrocitos

e Estos danos provocan lainflamacion eirritacion de
los vasos sanguineos y esta, a su vez, la activacion
de unas moléculas de la sangre que reciben el
nombre de selectinas. Puede pensarse en las
selectinas como en “factores de adhesion”

¢ Estos factores de adhesion sonlos que hacen que
las células sanguineas se adhieranentre siy alas
paredes de los vasos sanguineos

e Este proceso puede originar la formacion de
agregados en el torrente sanguineo. Los médicos
pueden referirse también a este proceso como
adhesion multicelular

* Los agregados aumentan de tamafno y danlugar a
obstrucciones que dificultan la circulacion normal
delasangre, y por tanto del oxigeno, por los vasos
sanguineos

* El proceso de formacion de agregados y aparicion
de obstrucciones es un proceso progresivo

Cuando los agregados de células
sanguineas se hacen lo bastante

grandes, pueden obstruir el paso
delasangrey, por tanto, el aporte

normal de oxigeno.®

|a falta de oxigeno en los vasos
sanguineos puede causar crisis
dedolor.®
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“Padezco
enfermedad de
células falciformes,
pero sigo adelante
ycreoenmi’.

— Laétitia, 28 anos,
Francia

La salud fisica y emocional pueden verse afectadas
por la enfermedad de células falciformes y las crisis
de dolor...

El efecto de la enfermedad de células falciformes y las crisis de dolor puede ir asociado a complicaciones
agudasy cronicas, como dafnos y fallos organicos.?

Accidente cerebrovascular'* @} ¢ ‘

® ©f

Mayor dificultad Mayor riesgo Depresion®° Ansiedad Fatiga®
de aprendizaje de presentar
y de atencion? dificultades

para dormir®®

4
Dolor intenso de presentacion subita” |+ :

..pero son muchas las personas que a pesar de todo
llevan vidas plenas y productivas

— O
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Enfermedad pulmonar™ @ﬁ o
Enfermedad renal™ q rD °

G

Danos en los vasos sanguineos de los ojos®

Hombres: erecciones dolorosas y prolongadas®

Muijeres: crisis de dolor que coinciden con
el ciclo menstrual®

Lesiones en los huesos de la cadera?’

Ulceras en las piernas®

También pueden aparecer otros problemas de salud,
como disfunciones del corazon, el higado o el bazo.®

Saber mas. Hacer mas. Juntos.
Recuerda, no estas solo.

A pesar de los efectos que la

enfermedad de células falciformes
puede tener sobre la salud, muchas
personas siguen llevando una

vida plena.
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“Mis crisis de dolor y
el hecho de vivir con
la enfermedad de
células falciformes
pueden ser algo
impredecible y
tormentoso, pero
siento que la
creacion artistica

es algo que me
aporta calmay una

sensacion de control.

Me hace sentir que
tengo las cosas
controladas”.

— Ahmed, 28 anos,
Baréin

La enfermedad de células falciformes y las crisis
de dolor pueden afectar al trabajo, la educacion
y la vida social

¢Lo sabias?

La mayoria de los nifnos con enfermedad
de células falciformes perdieron mas de

3 d I'as de escuela

Enelcasodelas personasconla
enfermedad de células falciformes
que tienen un empleo,

1decada6 3&

—O|m

u otras actividades después de recibir
dias con crisis de dolor resulta el altadel servicio de urgencias o del
enundia de ausencia al trabajo™ hospital™

Laenfermedad de células
falciformes puede ser causa de

aislamiento (Tl ﬁoﬂ

debido alas crisis de dolor y los largos
periodos de permanenciaencasa
o el hospital®

EI65 %

delos hombresy mujeresconla
enfermedad de células falciformes
dicen presentar una salud sexual
disminuida, y casi todos sefnalanalas
crisis de dolor como la principal razon
paraello®

¢

Pequenos pasos pueden marcar la diferencia

Recibe tratamiento

_qp__
A B
v— olfla

¢ Esrecomendable acudiraun
hematélogo familiarizado conla
enfermedad de células falciformes,®>*°
ya que son especialistas en trastornos
sanguineos como la enfermedad de
células falciformes. Sino te es posible
acceder auno, trabaja estrechamente
con tu médico de atencion primaria

* Hablaregularmente con un médico
sobre el control de laenfermedad de
células falciformes®*®

» Cuando se presente una crisis de dolor,
busca ayuda médica®*®

Cuidate
coo O Z
i = (&
* Recuerda que no estas solo: tu familia
y tus amigos pueden ayudarte a superar

los retos sociales y emocionales que
supone la enfermedad®®

Permanece sano

4 % B

o Lavate las manos, come comida sana
y preparada de forma segura,
y vacunate para evitar ponerte
enfermo™

e Trata de evitar las temperaturas » Considera la posibilidad de unirte a
demasiado calidas y demasiado un grupo de apoyo para compartir
frias® consejos sobre lavidacon la

enfermedad de células falciformes®*®

* Manténte hidratado (bebe de 8a10
vasos de agua al dia)>'* ¢ Intenta reducir tus niveles de estrés,
descansalo suficiente y acuerda
con un médico un plan de ejercicio

personalizado®*®
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“Tener una actitud
abierta respecto al
hecho de padecer

la enfermedad me
ha ayudado a crear
un sistema de apoyo
fiable y empatico”.

— Caroline, 24 anos,
Brasil

Es importante tener apoyo en esos momentos en los
que te sientes solo

Las personas con la enfermedad de células falciformes pueden sentir que su carga es menor cuando tienen
familiares y amigos que pueden prestarles su apoyo. No subestimes la ayuda que pueden prestarte los demas.

A continuacion te mostramos algunas sugerencias que pueden ayudarte
a construir unared de apoyo emocional y social:

Habla con tu médico de como te sientes en el plano emocional y de
como gestionas las crisis de dolor®

Busca a aquellas personas que puedan ayudarte a afrontar los retos
emocionalesy sociales de la enfermedad de células falciformes®

E][T’E] Establece contactos con otras personas de lacomunidad de
\ZJ pacientes de la enfermedad de celulas falciformes en linea®

¢Estas buscando apoyo adicional? En todo el mundo existen grupos de apoyo para personas afectadas por la
enfermedad de células falciformes. Pregunta a tu médico si conoce alguno. Es posible que pueda ponerte en
contacto con las organizaciones que existan en tu zona.

Si tu hijo tiene la enfermedad, disponer de un plan de
transicion puede ayudar a los pacientes pediatricos
a pasar ala atencion médica de adultos®>2°

O Q 3 >
$ % |
@

12-13 anos de edad 14-15 anos de edad 16-17 anos de edad >18 anos de edad

Los pacientesy los profesionales Los pacientes aprendenlas Los pacientesy los profesionales  Los pacientes empiezan a visitar
sanitarios comienzan a hablar medicacionesy las dosis que sanitarios empiezan aidentificar alos nuevos proveedores de
sobre el paso alaatencion estan recibiendo°?! alos nuevos proveedores de atencion de adultos®
de adultos?*?! atencion de adultos?0?!

¢Como puedes estar mejor preparado cuando hables con el pediatra de tu hijo sobre el paso ala
atencion de adultos?

e Comenta cualquier antecedente de transfusiones que haya recibido y ten disponible lainformacion de tu meédico principal
¢ Asegurate de conocer los nombres de los medicamentos que toma tu hijo y las dosis que recibe; lleva sus medicamentos contigo

e Comenta cualquier sintoma que tenga tu hijo




No estas solo.
Juntos podemos hacer mas.

Comparte tus experiencias Permanece informado Pasaalaaccion
e Cuéntale a tu familiay a tus amigos ¢ Puedes sentirte mas comodo hablando ¢ Visitaatumeédico de maneraregulary
tus experiencias con laenfermedad sobre laenfermedad de células creaun plan que te ayude a gestionar tu
de células falciformes; utiliza para ello falciformes si aprendes mas sobre ella enfermedad. Lleva unregistro e informa
#UntoldSickleCellStories enlas y comprendes las bases médicas de la atumeédico de todas las crisis de dolor
redes sociales enfermedad que experimentes, incluso de las que te
hayas tratado en casa

(0

Para aprender mas sobre la enfermedad de células falciformes y leer mas experiencias que no

habian contado antes personas de todo el mundo, visita el enlace www.anemiafalciforme.es
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