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Dia Mundial da Anemia de Células Falciformes

O impacto da doenga na vida dos doentes
Junho 22, 2021

A Anemia de Células Falciformes, também denominada de Drepanocitose, é uma doenca que afeta cerca de
400.000 pessoas em toda a Europa e, no A&mbito do Dia Mundial da Anemia de Células Falciformes,
assinalado a 19 de junho, queremos que conhega o impacto desta patologia na vida dos doentes.

Qual oimpacto da anemia de células
falciformes na vida dos doentes?

Na Europa, existem cerca de 40.000 doentes com anemia
de células falciformes (ACF)'

Em Portugal, cerca de 850 doentes vivem

- com estadoenca?
_ 2 e A anemia de células falciforme (ACF) € uma
e AR doenca genética do sangue gue € originariadas
g regides do Mediterraneo, Africa e Médio Oriente.
v Devido aos movimentos migratorios, a ACF

é atualmente uma das doencas raras mais
prevalente na Europa.!

Quais sdo as complicacoes agudas e cronicas
da ACF??

LesGes da retina
Glaucoma

Disfungéo cognitiva
Meningite
Acidente Vascular Cerebral

A anemia hemoliticae a

Hipertenséo pulmonar

Sindrome toréacica aguda

vaso-oclusao contribuem

R paraa fisiopatologia da ACF.
Calculos biliares SN Insuficiencia cardiaca Estapoderesultar em
Albumindria fgjg;igtqse complicagdes agudas e
eocorel Septicemia cronicas, conduzindo a

Necrose papilar
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Complicagdes hepaticas
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Impacto da ACF na vida dos doentes

Respostas dos doentes sobre o impacto da ACF nas suas vidas. Os valores apresentados
referem-se a percentagem de doentes que viu asua vida afetada em cada uma das categorias.

(resultados do SWAY)5
Impacto da ACF navida diaria

6 O% Estado emocional
Atividad
61 % fisica ilr\:lte?lsg

41 % Vida social e familiar

38% Tarefas domésticas

Impacto laboral

0 Reduziram o horario
53 /O de trabalho

Impacto naaprendizagem escolar

0 Alcancar os objetivos
51 /O de aprendizagem

O estudo SWAY é um questionario
global realizado a doentes com ACF

a ! ' 11 ' ’ " ! ' ’ O SWAY incluiu 2145 doentes com ACF dos 5 continentes
S W A Y que reportaram o impacto desta doencano seubem
estar emocinal, na sua educacao ou emprego, e na
sua vida diaria.®

Referéncias: 1. Haemoglobinopathies in Europe: health & migration policy perspectives. Martinez PA et al. Orphanet J Rare Dis. 2014 Jul1;9:97; 2. Lobitz, 5.,
et al. (2018). "Newborn screening for sickle cell disease in Europe: recommendations from a Pan-European Consensus Conference." Br J Haematol 183(4):
648-660; 3. Sickle cell disease. Kato GJ et al. Nat. Rev. Dis. Primers 2018;18010(4).1-22; 4. Sickle Cell Disease. Piel BF et al. N Engl J Med. 2017 Apr
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Esta data foi igualmente assinalada pela Associacao Portuguesa de Pais e Doentes com Hemoglobinopatias
(APPDH):

A Associacdo Portuguesa de Pais e Doentes com Hemoglobinopatias (APPDH) celebrou, mais uma vez, o
Dia Internacional da Drepanocitose. Foi um dia para celebrar as conquistas ja feitas mas também para langar
novos desafios. A APPDH tem-se dedicado a fomentar o conhecimento desta doenca entre os profissionais,
0s doentes, 0s cuidadores e a populagdo em geral. Através de divulgacéo de informagé&o feita no nosso site
(httos.//appdh.org.pt/), de formacdo dada presencialmente ou online a alunos de varias especialidades e
ajuda assistencial dada a doentes e cuidadores, vamos sempre cumprindo o nosso objetivo de dar visibilidade
a esta doenca que tende a ser esquecida pela sociedade. Podemos finalmente anunciar que ja teve inicio o
estudo para inclusdo da Drepanocitose nas doengas rastreadas no Programa Nacional de Diagnostico
Precoce (teste do pezinho). E uma grande vitéria para doentes e familiares, mas mais um desafio para a
APPDH. Seréo pais que vdo ser confrontados com um diagndstico mesmo antes dos filhos desenvolverem a
doenca e que, por isso, irdo precisar de mais informacao e apoio. A APPDH esta a desenvolver um projeto
para a criacdo de uma comunidade, a que chamamos “DrepaComunidade”, que visa sobretudo melhorar a
qualidade de vida dos doentes e das suas familias, dotando-os de competéncias na prevencao das
complicagbes da doencga e no seu controlo através da criagdo de espaco de apoio e partilha, uma
comunidade de aprendizagem onde o “Saber para Cuidar” sera o mote principal.

Celeste Bento, membro da Diregédo da APPDH

Assista, também, aos episodios da série “The Untold Stories of Sickle Cell”, onde Dr. Alex Kumar da voz as
histérias de vida de doentes com Anemia de Células Falciformes, através de imagens reais da doenca, e
demonstra os medos, o estigma e o isolamento que os doentes enfrentam todos os dias.

Histdrias por contar sobre a Anemia das Células Falciformes -
Introducao

Todos os dias, pessoas comuns enfrentam na sombra os sintomas dolorosos e potencialmente fatais da
anemia de células falciformes, por causa do medo, do estigma e do isolamento. Conhega algumas historias
reais de quem vive o dia a dia com esta doenca. Histdrias contadas pela lente do dr. Alex Kumar, que nos
mostra a imagem real desta doenga, dando a voz as histérias de vida de doentes com anemia de células
falciformes.
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https://appdh.org.pt/

Histdrias por contar sobre a Anemia das Células Falciformes —
Teonna

A Teonna tem 27 anos. Tem anemia de células falciformes com necrose avascular em todas as articulacoes,
0 que levou a quatro cirurgias para colocagao de préteses da anca. Embora ela tenha passado por todas as
complicacdes de viver com esta doenca, nunca permitiu que isso a impedisse de ajudar outras pessoas na
comunidade de doentes com anemia de células falciformes.

Descarregue a infografia aqui (PDF, 0.33 MB).
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