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cQué es la enfermedad de células falciformes?

> La Enfermedad de Células Falciformes (ECF), 0 anemia
falciforme, es una enfermedad hereditaria de la sangre
que se debe a una alteracion en lahemoglobina, proteina
presente enlos globulos rojos que transporta el oxigeno!!
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Las proteinas son el resultado de nuestros
genes, y de cada genrecibimos dos copias,
unadel padre y otra de la madre.

La ECF es una enfermedad genética que
se padece silas dos copias delgendela
hemoglobina son anormales.
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Al ser una enfermedad hereditaria, si esta planeando tener hijos

busque asesoramiento genético.
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> Los principales sintomas y complicaciones se debenala
destruccion de los globulos rojos falciformes y ala oclusion
que estos producen de los pequenos vasos sanguineos.
Esto se puede manifestar como crisis de dolor (crisis
vasooclusiva), pero se produce también un dano cronico de
los 6rganos, gue no duele.

> Lagravedad y duracién varia segtin pacientes.?

> Puede sentirse dolor en cualquier parte del cuerpoy ‘
esposible que enmas de unlugar alavez*
- Brazosy piernas
- Abdomen
- Torax
« Manosy pies (mas tipico en nifnos pequenos)
- Zonalumbar

Ante una crisis, es importante buscar ayuda profesional
cuando el dolor lo requiera. También es importante
transmitir al equipo médico que realiza el seguimiento
las que se han tenido en casa.




Consejos y recomendaciones

ATENCION MEDICA:

> Asegurese de recibir atencion médica regular,
no solo cuando tenga dolor.

> Solicite atencion médicainmediata si presenta:

fiebre, dificultad para respirar o dolor en el
pecho, sintomas neurologicos (dolor de
cabezaintenso, perdida de sensibilidad o de
movilidad de una parte del cuerpo), priapismo
(ereccion dolorosa) de mas de 4 horas de
duracion, distension y dolor abdominal,
decaimiento intenso, dolor que no cede en
casa.

> Siga las recomendaciones de vacunacion.

HABITOS DE VIDA SALUDABLE: '*7#

o) Puede hacer ejercicio
AN 2 2 regular, pero no intenso.
?@ﬁl Aliméntese bien. guralLp
Y siempre tomando
abundantes liquidos.
Beba siempre mucha :
3 Controle el cansancio
agua, especialmente en 1%
2 R fisicoy descanse
caso de fiebre, vomitos y
% cuando sea necesario.
odiarrea.
Limite la cantidad de Use técnicas para
alcohol que bebe. reducir el estrés.
5 Lavese las manos con
O\ frecuencia yotras
medidas para prevenir

infecciones.

https://www.cdc.gov/ncbddd/Spanish/sicklecell/healthyliving-emer-guide.html

Eltratamiento, las revisiones y el seguimiento enlos periodos libres de sintomas sonimportantes
para prevenir las complicaciones y su gravedad, asi como para mejorar su calidad de vida.



Evitar y manejar las crisis de dolor

Las citas regulares con su equipo médico pueden
ayudar aprevenir complicaciones y mejorar su
calidad de vida.®

> Hay diversas circunstancias como factores
desencadenantes de |as crisis vasooclusivas,
y que es mejor evitar. 3478

La exposicional clima El ejercicio fisico
frio o al agua fria. intenso.

494
La deshidratacion. AZ; Altitudes elevadas. @ El estrés emocional.

Eltabaco.

: : 02\ Lassituacionesde hipoxia
Las infecciones. R L 3
(disminucion de oxigeno).

> Paramanejar el dolor pruebe una almohadilla térmica, > Siga las recomendaciones de su especialista cuando
darse un bafo caliente o un masaje. La terapia fisica tenga unacrisis de dolor, y sies necesario, acuda al hospital
también puede proporcionarle alivio. No aplique frio. paraque le puedan tratar con analgésicos mas fuertes.*



Diario de las crisis de dolor

> Llevar un diario de las crisis de dolor para compartir
con su equipo de atencion medica facilitara una
atencion individualizada y ayudara a minimizar
las complicaciones alargo plazo.
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Mi diario de las crisis de dolor

¢Donde? Marque conun ¢Qué diacomenzoy qué dia ¢Queé hizo para aliviar el dolor? Marquelo

circulo las 4reas afectadas :erminé) la crisis de dolor? () @)
dd/mm : (] === )
ooo
54 EE Ll
- Medicacion Visitaa Aplicar Técnicasde

Shyesc [ | |/ [ J I parael dolor urgencias calor relajacion

(0] { (o SR L ARG e T R O SRS R, S R SR IR R e RN e
Terminé | / : > ;

¢Algun otro sintoma? Indiquelo

Delante Detras D Cansancio [:l Fiebre I:I Faltade aire
D Mareos [:] Nauseas D Dolor de cabeza

¢Como de intenso fue el dolor? Marque conun circulo la
intensidad maxima

Si ha sufrido priapismo, marque con un circulo la lntenSIdad
6 7 8 9 10 maximaeindiqueladuracion: .
Ligera Moderada Intensa 6 7 8 9 10

Ligera Moderada Intensa

Otros sintomas

¢Cree que alguno de los siguientes eventos pudo ser el
desencadenante? Marquelos

Tratamiento:

¢Qué no pudo hacer durante este tiempo? Marguelo
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Paciente con ECF

Informacion de emergencia

Podra encontrar informacion ttil sobre la ECF enlos
siguientes enlaces:

AEAL, Asociacion Espanola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia
ﬂ" < www.aeal.es

Asociacion Espafnola de Pediatria
ﬂ‘l < https://enfamilia.aeped.es/temas-salud/anemia-celulas-falciformes

Grupo Espafol de Eritropatologia
ﬂ‘l < https://eritropatologia.com/

| MedlinePlus
ﬂ‘ < https://medlineplus.gov/spanish/sicklecelldisease.html

: Sociedad Esparola de Hematologia y Oncologia Pediatricas
ﬂ‘ < www.sehop.org

Enfermedad de Células Falciformes (ECF)

P A 5
ﬂ - www.anemiafalciforme.es

0

Sabemos que hay algunas crisis
que necesitan atencion de urgencia,
aqui le dejamos informacion que
puede compartir con sumédico.

Escanee el codigo QR o accedaala URL
Material dirigido al profesional sanitario

profesionalessanitarios.novartis.es/
ecf-recursos-medico
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