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Dia Mundial da Anemia de Células Falciformes

Junho 19, 2020

No Dia Mundial da Anemia de Células Falciformes, que é assinalado a 19 de junho, queremos que fique a
conhecer melhor o impacto desta doencga hereditaria do sangue na vida dos doentes.

O que o questionario “ The Sickle Cell
World Assessment Survey (SWAY)"
nos daa conhecer!

O questionario internacional, realizado em varios paises, transversal, que
avaliou o impacto da anemia de células falciformes(ACF) (também
conhecida como drepanocitose) na vida diaria dos doentes, incluiu:
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Crises vaso-oclusivas (CVO) e hospitalizacoes’

Os doentes que completaram o questionario reportaram um numero mais elevado
de CVO do que os nimeros descritos na literatura, o que sugere que asCVO
poderio ser sub-reportados

dos doentesinguiridos
experienciaram pelo menos 1CVO nos 12 meses anteriores
. e 39% experienciaram 5 ou mais CVO durante
esse mesmo periodo
} Emmédia, foram experienciadas 5,3 CVO no ano
anterior

Os doentes com Anemia de Celulas Falciformes nem sempre procuram
cuidados médicos apesar dos sintomas e complicagcdes da doenca

Das mais de 11.000 CVO reportadas pelos respondedores
0 / resultaram em hospitalizacdo enquanto
que quase 1/4 foi geridaem casa

Quando questionados pelo motivo para nao ptécurarem cuidados médicos




nagestao das CVO:

respondeu que o principal respondeu que ndo respondeu gue as suas
motivo paragerir as CVO procurou assisténcia CVO sdotratadas
em casa deveu-se aumama medica devido a em casa porque ador
experiéncia anterior percepcaode que os pode ser demasiado
naurgénciaouno profissionais de saade intensa para sair
internamento nao compreendem a ACF decasa
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Carga da doenca, para além da componente fisica?

A anemia de celulas falciformes tem um impacto substancial no bem-estar
emocional e navidadiaria dos doentes
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elevado impacto relataram sentir-se relataram sentir-se
na vida familiar ansiosos deprimidos
ou social
Impacto econémico?

A anemia de ceélulas falciformes tem impacto na capacidade dos doentes
em trabalharem e/ou completarem os seus estudos

dos respondedores acreditam que o seu rendimento
financeiro poderia ser maior caso nao sofressem
destadoenca

reportaram que a anemia de células falciformes teve
um impacto elevado no seu sucesso escolar

dos respondedores transitaram de um regime de trabalho
a full-time para part-time devido A ACF

34%

43% dos respondedores ponderaram deixar o seuemprego
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I Os doentes inguiridos reportaram, em média,
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