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PRÓLOGOPRÓLOGO

Humanizar la atención a las personas vulnerables es dotarlas de una im-
pronta que deposite una mirada distinta en la persona. En primer lugar, 
debemos personalizar la atención, debemos hacerla única e intrans-

ferible para una persona concreta. Por otro lado, debemos dotar a la persona 
enferma de autoridad sobre su propia atención; es la dueña y señora de esa 
atención, mientras que los profesionales somos los acompañantes en su viaje 
y periplo por el sistema sanitario y en su atención personalizada. Para ello, de-
bemos informar, formar y sobre todo escuchar y acompañar. Para humanizar 
un proceso debemos tener una visión integral y sistémica de la persona y de 
su entorno con el fin de atender todas las necesidades no solo de la persona 
enferma, sino también de su familia y del entorno. Humanizar requiere visión 
crítica, humildad, empatía y compasión para llegar al objetivo último de nues-
tro propósito: mejorar la vida de otra persona que es vulnerable porque está 
enferma.

Si esto per se es ya complejo y requiere del entrenamiento de toda una vida, 
más lo es cuando la persona que vamos a atender presenta una enfermedad 
poco frecuente con una alta estigmatización y un contexto social complejo. 
Este es el caso de las personas con drepanocitosis, una enfermedad poco fre-
cuente, muy vinculada a determinadas etnias y que se concentra en personas 
que migran debido a la globalización y los desequilibrios políticos y económi-
cos del atribulado mundo que nos está tocando vivir en este milenio. Cuando 
yo estudiaba medicina, la drepanocitosis o anemia de células falciformes era 
una rareza que se estudiaba como algo exótico e infrecuente en la clínica dia-
ria. Hoy en día, debido a la globalización del planeta y los grandes movimientos 
poblacionales que las migraciones están ocasionando, es frecuente atender 
en nuestros dispositivos de salud a pacientes migrantes con esta patología y a 
pacientes autóctonos hijos de migrantes que también la presentan.

Es por ello que, salvando la paradoja, una enfermedad poco frecuente se ha 
convertido en mucho más frecuente. Si a esto le añadimos las especiales pe-
culiaridades que conlleva que muchas personas que padecen esta patología 
son migrantes y su contacto con el sistema sanitario es esporádico y lleno de 
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barreras administrativas, lingüísticas y culturales, esto se traduce en que la atención a estas personas y sus familias 
se convierta en todo un reto que requiere sensibilización, destreza y mucha humanidad.

Para la Fundación Humans es un proyecto fascinante, pues presenta todas las características de un proyecto de 
humanización en una enfermedad rara o poco frecuente, con el añadido nada desdeñable de la importante di-
mensión social, cultural, antropológica y política que conlleva.

Hace dos años, en época prepandémica, empezamos a reflexionar sobre este importante problema de salud y 
sus consecuencias sociales, psicoafectivas y políticas, obligándonos a adoptar una posición muy macro para po-
der contemplar y analizar los problemas desde las distintas ópticas necesarias. Desde la Fundación agradecemos 
a Novartis que con su cosensibilidad y apoyo hayamos podido ver nacer este proyecto después de dos años e 
inmersos en la pandemia de la COVID-19.

Ha sido un proyecto apasionante porque nos ha obligado a tener esa mirada global y amplia que nos ha llevado 
de la persona enferma hasta las políticas sanitarias, pasando por las perspectivas sociales y antropológicas. Este 
proyecto de análisis y de propuesta de acciones para mejorar las vidas de las personas con drepanocitosis tiene 
espíritu pragmático y es el primer paso en un proceso que nos llevará a trabajar con las distintas administraciones 
autonómicas y de ámbito central las diversas acciones que los expertos han señalado como fundamentales. Este 
estudio es producto del análisis de expertos en salud y en políticas sociales, así como la visión de las organiza-
ciones no gubernamentales que trabajan con personas y colectivos que presentan drepanocitosis. A esta visión 
hay que añadir, quizás, la visión más importante: la de la enfermedad desde dentro, la del día a día con todos los 
problemas que acarrea. Por ello, en esta obra se ha realizado un importante trabajo con pacientes y familiares de 
personas con drepanocitosis y con asociaciones de estos pacientes que trabajan para mejorar la calidad de vida 
de los mismos.

Como he comentado, este es un proyecto abierto que acaba de nacer y que tiene el compromiso leal y fiel de 
seguir trabajando por y para las personas con drepanocitosis.

Debo expresar mi agradecimiento al coordinador de este trabajo, el Dr. Rogelio López-Vélez, gran experto y mejor 
ser humano, cuyas cualidades y experticia han llevado a buen término este trabajo, así como a todos los miem-
bros del Comité Científico y de las organizaciones que han participado de una manera intensa y rigurosa. El traba-
jo con las múltiples personas y organizaciones que han enriquecido este estudio pone de manifiesto la grandeza 
y generosidad del ser humano. También quiero expresar mi agradecimiento a la consultora Edryx Healthcare y a 
todos sus miembros por haber hecho posible este interesante trabajo.

Ahora ya solo queda, querido lector, que hagas tuyo este trabajo y que aportes tu visión a este importante pro-
blema para poder mejorar la vida de nuestros semejantes.

Julio Zarco Rodríguez 
Presidente de la Fundación Humans y subdirector 

gerente del Hospital Clínico San Carlos
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PRESENTACIÓNPRESENTACIÓN

1.1. Breve introducción 
a la drepanocitosis
La drepanocitosis o enfermedad de células falciformes 
(ECF) es una enfermedad hereditaria, crónica, grave y 
progresiva que conlleva un alto grado de sufrimiento 
para las personas afectadas y su entorno familiar. 

El estado de portador confiere protección parcial fren-
te a la malaria y esto justifica que la enfermedad afecte 
predominantemente a personas de origen subsaha-
riano, aunque también es prevalente en individuos de 
Oriente Próximo, India y América del Sur y Central. Pese 
a ser una enfermedad tradicionalmente asociada a la 
migración, cada vez con mayor frecuencia se detectan 
personas afectadas nacidas ya en territorio español. 
En su mayoría se trata de personas cuyos progenito-
res emigraron a España en edad fértil. Este hecho está 
transformando la drepanocitosis en una enfermedad 
autóctona (Payán, S. et al., 2021).

Existe un gran desconocimiento de la enfermedad no 
solo en la sociedad general y entre los propios enfer-
mos, sino también entre los profesionales sanitarios. 
De este modo, son muchos los afectados que no re-
ciben la atención médica adecuada —con frecuencia 
por decisión propia— motivados por el desconoci-
miento de la enfermedad. En ocasiones, los adultos y 
niños recién llegados a nuestro país no han sido diag-
nosticados. 

Con el objetivo de abordar cuáles son las necesidades 
de las personas enfermas y proponer medidas que 
propicien un acompañamiento cualitativo y huma-
no para favorecer su bienestar integral, la Fundación 
Humans impulsa el documento Humanización de 
la atención a la persona con drepanocitosis que 
da voz a asociaciones de pacientes, representantes de 
ONG y personal experto en el manejo de la enferme-
dad con distintos perfiles profesionales. Juntos recla-
man la implementación de acciones para promover el 
conocimiento, la detección y el manejo adecuado de 
la enfermedad.

Se prevé que en
15 años esta cifra aumente y se alcancen los 

índices de otros países europeos con una 
mayor prevalencia, como Francia o Inglaterra 

(Bardón, E. et al., 2019).

Cada año
nacen más nacen más 

de 300.000 niñosde 300.000 niños
con ECFcon ECF

y se estima que entre 
2525 y 30 millones30 millones de personas 

sufren la enfermedad.

En nuestro paísnuestro país,
la ECF se considerala ECF se considera

una enfermedad rarauna enfermedad rara,
con una tasa de afectados de

2,3 casos por 100.000 habitantes2,3 casos por 100.000 habitantes.
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1.2. El concepto de humanización 
desde la Fundación Humans

Hablar de humanización es hablar de humanismo y de 
una manera de aproximarse a la persona paciente y 
a todo su entorno familiar centrada en sus necesida-
des y preferencias. Se trata de una forma de ver y en-
tender a la persona atendida desde un punto de vista 
sistémico, ecológico, integral y holístico. Si partimos 
de una visión sistémica, cuando una persona enferma 
también enferma todo su entorno. Hablar de huma-
nización es entender la atención desde un punto de 
vista integral y hacerlo teniendo en cuenta la macro-, 
meso- y microgestión (Zarco, J., 2021).

La Fundación Humans nació en 2017 con el objetivo 
de impulsar proyectos y de investigar y promover la 
cultura de la humanización a todos los niveles, des-
de una visión multidisciplinar y sociosanitaria. En los 
últimos años ha aflorado el papel clave que tienen 

en la atención sanitaria la humanización, un proceso 
asociado a una cuestión ética y los valores que posi-
cionan al profesional en el seguimiento, acompaña-
miento y atención de las necesidades globales de la 
persona atendida y también de su entorno, teniendo 
en consideración cada mirada. El humanismo sanitario 
contempla acercarse al mundo del paciente —lo cual 
entronca con el ADN de las profesiones sanitarias— 
situando a la persona atendida en el centro desde una 
visión interdisciplinar para acompañarlo en la toma de 
decisiones.

El impacto de la enfermedad de células falciformes 
(ECF) o drepanocitosis es cada vez mayor en España 
debido a los movimientos migratorios. Con frecuencia, 
el diagnóstico y seguimiento de esta enfermedad se 
acompañan de situaciones de discriminación jurídica, 
de barreras culturales y lingüísticas y de otros obstá-
culos en el acceso y utilización del sistema sanitario 
y en el adecuado manejo de la enfermedad. Por todo 
ello, una aproximación humanizada a la enfermedad 
es absolutamente necesaria y urgente.
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OBJETIVOSOBJETIVOS

El objetivo principal del proyecto es identificar cuá-
les son, hoy en día, las carencias y necesidades en el 
abordaje y tratamiento de la drepanocitosis en España 
para, una vez analizadas, realizar propuestas de mejora 
que pongan en valor las diferentes dimensiones de la 
humanización y reviertan en beneficio de las personas 
afectadas, sus familias y personas cuidadoras, así como 
de los propios profesionales sanitarios.

La aproximación estratégica del proyecto exige, ade-
más, la puesta en marcha de acciones dirigidas a la 
sensibilización y capacitación del colectivo de profe-
sionales sociosanitarios desde una visión multidiscipli-
nar, integral y humanística. 

Finalmente, y como resultado de los diferentes grupos 
de trabajo, se genera un documento con recomenda-
ciones y conclusiones que pretenden ser una prime-
ra hoja de ruta para que los órganos decisores de la 
Administración sanitaria los adapten e incluyan en la 
agenda política.
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METODOLOGÍAMETODOLOGÍA

En el presente documento se pretenden concretar las 
necesidades particulares en torno a la drepanocitosis y 
proponer medidas específicas e implementables enca-
minadas a resolverlas. El desarrollo del proyecto se di-
vidió en distintas fases, la primera de las cuales arrancó 
con la creación de un grupo de trabajo multidisciplinar 
integrado por personas expertas en el abordaje de la 

drepanocitosis.La enfermedad de células falciformes 
(ECF), también conocida como drepanocitosis, es un 
trastorno hereditario de la hemoglobina (Hb), que 
es la proteína que da color a los glóbulos rojos y que 
transporta el oxígeno por todo el cuerpo. Es la en-
fermedad hematológica hereditaria más frecuente, 
pues afecta al 75 % de los pacientes (SEHOP, 2019).

Fase IFase I

El liderazgo del proyecto se reparte entre una coordinación general. En 
estas personas recayó la responsabilidad de crear el Comité Técnico de 

personas expertas, así como la organización de las reuniones de trabajo y 
la definición de las dimensiones a abordar. 

El resultado fue la constitución de un equipo de trabajo de carácter inter-
disciplinar con representantes del ámbito social y sanitario, que integran 
las especialidades o ámbitos de conocimiento de hematología, atención 
primaria, farmacia hospitalaria, psicología, trabajo social, pediatría y ge-
rencia hospitalaria. 

Asimismo, se formó un Comité Institucional integrado por representan-
tes de asociaciones de pacientes, asociaciones de profesionales y otras 
organizaciones que permitiese abordar la problemática de la enfermedad 
desde un punto de vista administrativo y social.

Coordinación del proyecto y creación del Comité Técnico 
y del Comité Institucional
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Fase 2Fase 2

El Comité Técnico se reunió en una primera ocasión, presentando 
como punto de partida el resumen del estado de la situación de la 

drepanocitosis en España. A partir de una estructura previamente defini-
da por la coordinación del proyecto, durante la reunión se abordaron las 
distintas dimensiones temáticas de la humanización. Las personas que 
participaron en esta sesión identificaron unas necesidades y expresaron 
sus percepciones sobre el proceso asistencial y la atención social de pa-
cientes y familiares, siguiendo dichas dimensiones y a partir de las pre-
guntas formuladas por una persona a cargo de la moderación. 

Este mismo procedimiento se aplicó en la primera reunión del Comité Institucional, en la que se analizó 
la dimensión administrativa y el marco regulatorio y organizativo.

Con la finalidad de entender la perspectiva y las necesidades de las personas con drepanocitosis, se rea-
lizaron dos grupos focales formados por 8 participantes cada uno: uno de pacientes nacionales y otro de 
pacientes no nacionales, en el que a su vez se incluía a personas de diferentes perfiles. 

Perfiles del grupo focal de pacientes no nacionales. 8 personas nacidas fuera de la Unión Europea y 
emigradas a España:

•	 Pacientes adultos jóvenes (de 18 a 25 años de edad)

•	 Padres y madres de hijos/as con la enfermedad

•	 Adultos recién diagnosticados

•	 Adultos mayores de 25 años de edad diagnosticados hace años

Perfiles del grupo focal de pacientes nacionales. 8 personas nacidas en España:

•	 Pacientes jóvenes/adolescentes

•	 Padres y madres de hijos/as con la enfermedad

•	 Adultos recién diagnosticados

•	 Adultos mayores de 25 años de edad diagnosticados hace años

El Comité Técnico se reunió una segunda vez para contrastar las necesidades expresadas en las distintas 
reuniones y acabar de completar y enriquecer las diferentes perspectivas.

A modo de resumen de la información, y para facilitar el trabajo posterior individual, se realizó un docu-
mento de síntesis de las necesidades detectadas durante las reuniones de los comités y de los grupos 
focales de pacientes.

Identificación de las necesidades 
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Fase 3Fase 3

La tercera fase del proyecto se realizó de forma individual. Se invitó a 
cada integrante del Comité Técnico a plantear una o más propuestas 

de acción, concretas e implementables, para dar una respuesta (total o 
parcial) a las distintas necesidades y detectadas en la segunda fase.

Adicionalmente, el Comité Institucional se reunió una segunda vez para 
conocer y validar las necesidades y propuestas planteadas por el Comité 
Técnico, así como aportar propuestas de mejora y soluciones enfocadas 
al ámbito administrativo.

Las diferentes propuestas ideadas por los comités fueron revisadas y eva-
luadas según su impacto y factibilidad de implementación por el órgano 
coordinador del proyecto.

Propuestas de mejora y recomendaciones 

Fase 4Fase 4

El presente documento recoge las percepciones y necesidades de-
tectadas por los distintos grupos de trabajo, así como las diferentes 

propuestas.

El proyecto se presentará públicamente con el apoyo y participación de 
las autoridades sanitarias competentes a nivel estatal. 

Difusión del documento 
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SITUACIÓN DE SITUACIÓN DE 
LA DREPANOCITOSISLA DREPANOCITOSIS

4.1 Descripción de 
la drepanocitosis
La enfermedad de células falciformes (ECF), también 
conocida como drepanocitosis, es un trastorno he-
reditario de la hemoglobina (Hb), que es la proteína 
que da color a los glóbulos rojos y que transporta el 
oxígeno por todo el cuerpo. Es la enfermedad he-
matológica hereditaria más frecuente, pues afecta al  
75 % de los pacientes (SEHOP, 2019).

La ECF representa un problema sanitario a nivel glo-
bal, ya que conlleva graves consecuencias a nivel 
físico, psicológico, social y económico para el pa-
ciente, así como importantes implicaciones para el 
sistema sanitario y la sociedad (SEHOP, 2019). 

Por ello, son de máxima relevancia la detección 
precoz y el manejo adecuado desde una vertiente 
integral y holística. La plena implicación del pacien-
te y de sus familiares, así como su integración en el 
sistema sanitario, es crucial para mitigar su impacto. 

4.1.1. Prevalencia

En el mundo, cada año nacen más de 300.000 perso-
nas con ECF y se estima que entre 25 y 30 millones 
de personas sufren la enfermedad (Santosh, L. et al., 
2014).

Las zonas con mayor prevalencia de la enfermedad son 
África Central y Occidental (15-25 %), el Caribe (10-15 
%) y las zonas mediterráneas (1-15 %). Asimismo, tam-
bién existe gran prevalencia en Oriente Medio, India y 
América Central y del Sur (Santosh, L. et al., 2014). 

Sin embargo, debido al aumento de la migración, actual-
mente su distribución es mundial y se trata de una en-
fermedad endémica en Europa, América del Norte y del 
Sur y Australia, representando uno de los mayores retos 
de morbimortalidad en salud pública (Piel, F.B. et al. 2013). 

En este contexto, el número de pacientes con ECF en 
España ha aumentado en los últimos 15 años, espe-
cialmente entre la población migrante o descendien-
tes de migrantes procedentes de África Subsahariana. 
Hasta la fecha, el número de pacientes con ECF que 
han sido registrados en el Registro Español de Hemog-
lobinopatías (REHem) de la Sociedad Española de He-
matología y Oncología Pediátricas es de 826 pacientes. 
Cabe destacar que este es un registro no poblacional 
en el que solo participan algunos centros españoles y 
solo algunos pacientes están registrados, por lo que la 
cifra real es todavía mayor (SEHOP, 2019). 

4.1.2. Aspectos genéticos

La anemia falciforme se hereda de forma autosómica 
recesiva, es decir, requiere que las dos copias del gen 
de la cadena beta de la hemoglobina (llamado HBB), 
procedentes cada una de un progenitor, estén altera-
das. Al menos una de las copias debe estar afectada 
por la mutación que da lugar a la hemoglobina S (del 
inglés sickle, hoz), mientras que en la otra copia puede 
existir la misma mutación (individuos homocigotos o 
S/S) o una mutación de otro tipo (S/C, S/β-talasemia, 
S/D, etc.). Los individuos homocigotos son el 60-70 % 
de los casos y representan una de las formas graves de 
la enfermedad (SEHOP, 2019).

Así, los descendientes de dos progenitores portadores 
(una única copia alterada) tienen una probabilidad del 
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25 % de resultar enfermos, de un 50 % de ser sanos 
portadores y de un 25 % de ser sanos no portadores.

La mutación de la hemoglobina S provoca el cambio 
del aminoácido ácido glutámico en posición 7 por una 
valina (p.Glu7Val) y da así lugar a la denominada Hb S. 
La Hb S adquiere una propiedad que no presenta la 

Hb normal, que es la de polimerizar cuando libera el 
oxígeno a los tejidos. Ello provoca que las moléculas de 
Hb formen fibras alargadas en el interior de los glóbu-
los rojos adquiriendo estos una forma característica de 
hoz (de ahí el nombre) o de media luna, volviéndose 
rígidos y alterando su fisiología normal (Eaton WA et 
al., 1990). 

Progenitor 1 
con el rasgo de 

células falciformes

AS AS

Progenitor 2 
con el rasgo de 

células falciformes

A = hemoglobina normal

S = hemoglobina falciformeHijos: AA SA AS SS

Niños que tienen la enfermedad de las células falciformes = 
(Uno de cada cuatro, o un 25 por ciento)

Niños que son portadores del gen, como sus progenitores = 
(dos de cada cuatro tienen el rasgo de las células falciformes, o un 50 por ciento)

Niños que son heredan del gen de sus progenitores = 
(Uno de cada cuatro, o un 25 por ciento)

AA

SAAS

SS
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4.1.3. Aspectos clínicos 
Las manifestaciones clínicas de la ECF son consecuen-
cia fundamentalmente de la oclusión de los pequeños 
vasos sanguíneos desencadenada por los hematíes falci-
formes y de la anemia hemolítica, que es el resultado de 
su destrucción. Dichos fenómenos dan lugar a un daño 
crónico y progresivo que afecta a todos los tejidos del 
organismo, al que se suman complicaciones agudas que 
también pueden poner en riesgo la vida de forma repen-
tina. Por ello, la esperanza de vida de los pacientes con 
ECF en los países desarrollados se reduce en unos 20 o 30 
años y se considera una enfermedad grave (Payán, S. et al., 
2021). Estos problemas reducen, además, su calidad de 
vida de forma significativa. Entre las complicaciones más 
habituales, se incluyen:

•	 Crisis vasooclusivas (CVO) o crisis de dolor. Es la com-
plicación más característica y frecuente de la enfer-
medad. Se manifiesta a través de episodios de dolor 
sumamente intenso, que afectan sobre todo a los 
huesos y a múltiples localizaciones al mismo tiempo. 
El dolor aparece de forma más o menos aguda, obli-
ga a los pacientes a acudir a urgencias y requiriendo 
tratamiento con mórficos durante varios días.

•	 Infecciones graves. Existe una pérdida de la fun-
ción del bazo en los primeros años de vida, que 
condiciona un estado de inmunodepresión du-
rante el resto de la vida.

•	 Anemia grave

•	 Infartos cerebrales, que se presentan desde la infancia

•	 Complicaciones pulmonares

•	 Infartos óseos

•	 Complicaciones oculares

•	 Complicaciones cardíacas

•	 Complicaciones renales

•	 Complicaciones del hígado y las vías biliares

Muchas de estas complicaciones, principalmente las 
crisis vasooclusivas, exigen la hospitalización de la per-
sona enferma (Payán, S. et al., 2021).

El trasplante de progenitores hematopoyéticos (TPH) 
alogénico es el único tratamiento curativo disponible. 
Sin embargo, su aplicación en nuestro medio está limi-
tada por la falta de donantes compatibles y la morbili-
dad asociada al procedimiento, sobre todo cuando se 
realiza más allá de la adolescencia. Otros tratamientos 
tienen un efecto paliativo que solo reduce parcialmen-
te los efectos (Payán, S. et al., 2021). 

4.1.4. Aspectos sociales

El perfil de las personas afectadas por ECF en España 
muestra la importancia que los aspectos sociales tie-
nen en la atención sanitaria a este colectivo, como son 
los siguientes: 

•	 Alto grado de movilidad e itinerancia en el caso 
de algunos pacientes, sobre todo por motivos de 
trabajo

•	 Bajo nivel socioeconómico

•	 Diferencias culturales y lingüísticas, que represen-
tan un obstáculo para la integración en el sistema 
por gran parte de las personas enfermas

•	 Estigmatización de las personas con la enfermedad

•	 El racismo

•	 Limitación para vivir una vida social plena debido 
a las restricciones impuestas por la propia enfer-
medad, como las hospitalizaciones frecuentes, 
la limitación para la actividad física intensa o la 
evitación de determinados factores ambientales 
(temperaturas extremas, altitudes) que desenca-
denan complicaciones

•	 Falta de políticas de integración en el sistema sa-
nitario de gran parte de los pacientes
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•	 Escasa demanda psicológica por parte de un 
gran número de pacientes por motivos cultura-
les, debido al desconocimiento y a la falta de nor-
malización de la atención a la salud mental en sus 
países de origen

4.2. Descripción del perfil 
del paciente en España
En el caso de la drepanocitosis, existen varios perfiles 
de paciente en función del momento del diagnóstico 
y su situación socioeconómica y cultural: 

•	 Paciente pediátrico que ha nacido en España y ha 
sido diagnosticado de la enfermedad a través del 
cribado neonatal, que es obligatorio en nuestro 
país. Habitualmente, estos niños realizan un ade-
cuado seguimiento médico. 

•	 Paciente adulto diagnosticado de drepanoci-
tosis de manera tardía debido a la aparición 
de síntomas vinculados con la enfermedad 
y no sometido a programas de cribado con 
anterioridad.

•	 Paciente migrante por razones económicas, 
especialmente procedente de África Subsa-
hariana. Tiene un alto grado de itinerancia, ya 
que su lugar de residencia se vincula a su tra-
bajo. Debido a sus determinantes sociales de 
salud, el cuidado de su propia salud no figura 
entre sus principales prioridades. 

•	 Paciente migrante con un mayor nivel socioe-
conómico y mayor integración en España que 
ha sido diagnosticado de la enfermedad en 
edad pediátrica a su llegada a España, o bien 
que llega ya en la etapa adulta habiendo sido 
previamente diagnosticado en su país de ori-
gen. En su mayoría, estos pacientes proceden 
de América del Sur o de países del norte de 
África.

4.3. La drepanocitosis 
en la vida de la persona
La drepanocitosis genera complicaciones significati-
vas que disminuyen la calidad y la esperanza de vida 
de la persona afectada. Entre los síntomas que puede 
provocar se encuentran el cansancio o la falta de ener-
gía, la sensación de falta de aire, intensos episodios de 
dolor que afectan generalmente a varios huesos a la 
vez, inflamación de manos y pies, ictericia, fiebre, in-
fecciones, dolor abdominal, erecciones involuntarias 
muy dolorosas (priapismo), úlceras cutáneas, pérdida 
de visión o síntomas neurológicos (alteraciones cog-
nitivas, cefalea, parálisis, alteraciones de la sensibilidad, 
convulsiones, etc.). 

Vivir con la enfermedad representa un verdadero obs-
táculo para el pleno desarrollo educativo, laboral y 
social de la persona. Además, a esta lacra se suman, 
con frecuencia, otras dificultades asociadas al colecti-
vo migrante o a un origen cultural y racial diferente al 
mayoritario. 

La etapa infantil merece una particular consideración. 
En muchas ocasiones, los afectados se sienten dis-
criminados e incomprendidos desde muy temprana 
edad, a lo que se suman las ausencias recurrentes en el 
colegio debido a la enfermedad. Profesionales, exper-
tos y los propios familiares defienden la necesidad de 
informar a docentes y a la comunidad educativa para 
que puedan proporcionar un trato adaptado a las cir-
cunstancias de los menores afectados y detectar sig-
nos de alerta. En este sentido, cabe destacar que el uso 
de las nuevas tecnologías en el entorno escolar puede 
jugar un papel positivo para estos menores si se garan-
tiza su acceso. Así, por ejemplo, durante la epidemia 
del coronavirus, las nuevas tecnologías han permitido 
que el alumnado no quedara excluido y las niñas y los 
niños pudieran seguir las clases desde su hogar, man-
teniendo el contacto con sus compañeros de colegio. 

Con la llegada de la adolescencia, momento en el que 
se desarrollan las relaciones sociales, la situación de ais-
lamiento y el sufrimiento pueden intensificarse, por lo 
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que los propios afectados consideran clave contar con 
acompañamiento psicológico, especialmente en esta 
etapa vital. 

La adolescencia y la juventud temprana constituyen 
una etapa en la que, con frecuencia, se pierde el segui-
miento médico. Los factores que motivan esta situa-
ción son múltiples: aumento de la autonomía y la res-
ponsabilidad del adolescente —frente al cuidado que 
han ejercido los padres en las etapas anteriores—, el 
posible rechazo de la enfermedad por parte del propio 
afectado, desplazamientos por motivos de estudio o 
trabajo, así como la emancipación y asunción de nue-
vas responsabilidades y problemas. 

Para afrontar esta situación, el cuadro de profesiona-
les apuesta por trabajar en protocolos específicos para 
garantizar la continuidad del seguimiento durante el 
paso de la niñez a la etapa adulta con la posibilidad de 
crear unidades de transición en los hospitales, como ya 
existen para otras enfermedades como la fibrosis quís-
tica, el VIH o el cáncer. 

En el entorno laboral, frecuentemente, las personas 
con drepanocitosis aseguran que suelen esconder su 
enfermedad para evitar casos de discriminación y es-
tigmatización. 

Por otra parte, las crisis de dolor, que pueden derivar 
en la imposibilidad de acudir al trabajo durante exten-
sos periodos de tiempo, así como la imposibilidad de 
realizar trabajos que impliquen cierto esfuerzo físico, 
derivan en que, en ocasiones, quienes trabajan vean la 
enfermedad como una gran dificultad para seguir con 
su trayectoria profesional.

Ante esta situación, las personas con ECF, junto a profe-
sionales de la salud, personas expertas e instituciones 
que trabajan con personas con drepanocitosis, recla-
man el reconocimiento de esta enfermedad como in-
capacitante con un grado mínimo del 33 %; esto haría 
que, en algunos casos, se facilitara a estos afectados 
seguir vinculados con el mundo laboral. 

“De pequeño, cuando iba al colegio, me aislaba 
porque los maestros desconocían la enfermedad 
y pensaban que era un vago con los estudios. Al-
gunas veces, cuando empezaba con los dolores, yo 
simplemente decía que me dolía la barriga”.
(Paciente)

“Me saqué el bachillerato en cuatro años por culpa 
de la enfermedad, porque el primer año no pude ir 
a clase durante un trimestre entero, y al siguiente, 
tampoco”. 
(Paciente)

“De pequeña lo pasé fatal. Recuerdo estar sola en 
el colegio porque, a la hora del recreo y debido al 
frío, que me afecta muchísimo por la enfermedad, 
nadie se quería quedar conmigo en el aula. Algu-
nos profesores me dejaban sentarme al lado del 
radiador, pero otros me obligaban a salir fuera”. 

(Paciente)

“Hay muchas personas enfermas que lo pasan 
mal; no es que no quieran trabajar, es que cuando 
tienen crisis de dolor no pueden hacerlo y esto no 

lo aguanta ninguna empresa”. 
(Paciente)
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4.4. La atención a la persona 
con drepanocitosis 

El seguimiento médico de las personas con drepa-
nocitosis se lleva a cabo fundamentalmente por es-
pecialistas en hematología, ya sean hematólogos o 
pediatras, por lo que el acompañamiento de estos 
pacientes puede realizarse potencialmente en cual-
quier hospital que cuente con este servicio. Además, 
debido a la afectación multisistémica que produce 
la enfermedad, dicho seguimiento requiere de otros 
especialistas vinculados a las especialidades de oftal-
mología, nefrología, traumatología, cardiología, neu-
mología, endocrinología, otorrinolaringología, der-
matología o urología. La coordinación con atención 
primaria es esencial, proporcionando continuidad en 
los cuidados y el tratamiento. La atención sanitaria 
debe ser, por tanto, multidisciplinar (SEHOP, 2019).

La relevancia de los aspectos sociales en el manejo 
de los pacientes justifica la importancia de que el 
personal de trabajo social y otros agentes sociales 
participen en su atención. Con frecuencia, estas 
funciones son cubiertas de forma incompleta. Igual 
ocurre con el abordaje psicológico, ya que muchas 
unidades (especialmente en la atención a adultos) 
carecen de personal especializado en psicología. La 
figura de los mediadores interculturales no está in-
tegrada en el sistema sanitario y la participación de 
intérpretes lingüísticos es desigual.

Actualmente, en España, existen dos unidades reco-
nocidas por el Ministerio de Sanidad como centros 
de referencia CSUR para el manejo de la enferme-
dad, aunque hay grandes hospitales que cuentan 
con experiencia. Sin embargo, un gran número de 
pacientes reside en lugares alejados de estos cen-
tros, por lo que recibe asistencia en centros secun-
darios donde la disponibilidad de medios diagnós-
ticos y terapéuticos, así como la experiencia de los 
profesionales, es limitada. 

El cribado neonatal para la detección de la enfer-
medad se incorporó en Madrid en 2003; en el País 

Vasco, en 2011; y en la Comunidad Valenciana, en 
2012. En el año 2015, el Ministerio de Sanidad re-
comendó su implantación en todo el territorio na-
cional. Desde entonces, se han sumado todas las 
comunidades autónomas, cerrando el conjunto 
Galicia, que implementó el cribado en febrero de 
2021 (Ministerio de Sanidad, 2021).

En el año 2010, la Sociedad Española de Hemato-
logía y Oncología Pediátricas (SEHOP) publicó una 
guía de práctica clínica sobre la enfermedad, que 
se actualizó en 2019, y que ha contribuido amplia-
mente a la mejora y la homogenización de la aten-
ción a los enfermos en nuestro país. Por su parte, 
la Sociedad Española de Hematología y Hemote-
rapia (SEHH) publicó un documento similar en el 
año 2011, que se actualizará con una nueva versión 
prevista para para finales de 2021. 

Pese a las medidas implantadas, todavía existe un 
gran desconocimiento de la enfermedad, no solo 
en la sociedad general, sino también entre profe-
sionales sanitarios, especialmente en atención pri-
maria y en los servicios de urgencias. La mayoría 
de personas afectadas lamentan el escaso conoci-
miento de la ECF que demuestran tener los profe-
sionales que les atienden cuando deben acudir al 
sistema, especialmente en el manejo terapéutico 
del dolor.

“Cuando los dolores son muy fuertes, antes de 
acudir a urgencias del hospital, aviso a mi hema-
tólogo para que todos los profesionales ya estén 
al corriente. He llegado a esperar 11 horas para 
que, finalmente, me administren un paraceta-
mol, cuando lo que me mitiga un poco el dolor 

es la morfina”.
(Paciente)
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La atención de personas con drepanocitosis recién lle-
gadas a España es una de las líneas de acción de dife-
rentes ONG que trabajan en contacto con migrantes. 
Estas reclaman el acceso real al sistema sanitario para 
todos los colectivos de riesgo, especialmente para las 
personas recién llegadas a nuestro país, además del 
apoyo a las personas y familias teniendo en cuenta sus 
barreras psicosociales y culturales, ahondando en la 
atención a la diversidad por parte del profesional sani-
tario para luchar contra la discriminación.

“En el colegio me llegaron a decir que no servía 
para nada por culpa de mi enfermedad y esto me 
llegó al alma. Por suerte, pude cambiarme de 
centro y salí adelante. No quiero que otros niños 
sufran lo que yo sufrí. Hay que seguir luchando 
por los que vienen detrás nuestro y hacerlo con la 

máxima energía, sin perder la sonrisa”. 
(Paciente)

“Es muy duro traer al mundo a un niño para 
que sufra como está sufriendo el mío. Si 

ambas personas son portadoras, se les debería 
garantizar el acceso a tratamientos de repro-

ducción asistida”. 
(Madre de un paciente)

“Hay que garantizar que los futuros tratamien-
tos basados en la terapia génica puedan estar al 
alcance de todos los bolsillos y se garantice el 

acceso a todos los afectados”. 
(Padre de un paciente)

“Es importante saber que hay otros niños que 
están viviendo lo mismo que yo y con quienes 

compartir dudas y experiencias”.  
(Paciente)

“A los 17 años, en el propio hospital, me proporcio-
naron la ayuda de un psicólogo. Es la etapa en la 
que, en teoría, empiezas a tener libertad, pero yo 
no la pude disfrutar por culpa de la enfermedad”. 
(Paciente)

“Tengo dudas sobre mi maternidad, porque en al-
gún momento llegué a culpabilizar a mis padres de 
mi enfermedad y no quiero que ocurra lo mismo 
con mis hijos”. 
(Paciente)

“Al principio no lo aceptaba, pero gracias a mi doc-
tora me acabé dando cuenta de que debía apren-
der a convivir con la drepanocitosis. Ahora conozco 
bien mi cuerpo y sé cuándo puede aparecer una 
crisis. Es importante aceptar la enfermedad, pre-
venir las crisis y autocontrolarse para no dejar que 
la drepanocitosis te detenga”.  
(Paciente)
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MAPA DE PROPUESTAS E INICIATIVAS MAPA DE PROPUESTAS E INICIATIVAS 
DE MEJORA PARA LA ATENCIÓN DE MEJORA PARA LA ATENCIÓN 

A LA PERSONA CON DREPANOCITOSIS A LA PERSONA CON DREPANOCITOSIS 

A continuación se resumen las necesidades más relevantes 
para la humanización de la atención la persona con drepa-
nocitosis derivadas de las aportaciones del Comité Técnico, 
el Comité Institucional y los grupos focales de pacientes. 

Junto con cada necesidad se incluyen las propuestas 
de actuación sugeridas por los miembros del Comité 

Técnico mediante una actividad individual, en la que 
finalmente se pondera cada una de las propuestas en 
relación con la factibilidad a la hora de aplicar la pro-
puesta (alta, media o baja) y el impacto que pueden 
generar sobre la calidad asistencial de las personas con 
drepanocitosis (alto, medio o bajo). 

5.1. Integración y participación en el sistema de salud

NECESIDAD

Garantizar el acceso y la participación en el sistema sanitario de las personas enfermas, inclu-
yendo al colectivo de personas en situación irregular o recién llegadas a España, salvando las 
barreras psicosociales y culturales.

PROPUESTAS

•	 Garantizar una duración de la visita médica adaptada a las particularidades socio-
culturales y lingüísticas de los pacientes con drepanocitosis, especialmente si se re-
quiere de un intérprete. 

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO

Continúa>>
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PROPUESTAS

•	 Incorporar figuras intermediarias (personal de psicología transcultural, mediaciones 
culturales, intérpretes o gestores de casos) en la atención sanitaria y promover su 
formación para garantizar un perfil que responda a las necesidades de la persona 
con drepanocitosis. En este sentido, el Colegio de Médicos de Madrid ya avaló en 
un informe publicado en 2018 la necesidad de contar con estas figuras en el ámbito 
de la salud. 

El perfil de profesional de la psicología transcultural debería acompañar a todas las 
personas que requieran asesoramiento psicológico. Este profesional está formado 
en psicología clínica y competencias culturales y conoce el abordaje en las principa-
les afecciones en salud mental vinculadas con la migración. 

La persona encargada de la mediación cultural debería acompañar a todas las per-
sonas con barreras idiomáticas o culturales. Este profesional está formado específica-
mente en el uso y terminología del ámbito sanitario y, en particular en este caso, en 
terminología relacionada con la ECF y en la normativa vigente de acceso al sistema 
de salud.

La gestión de los casos la realiza un profesional de la salud (generalmente personal 
de enfermería o trabajo social) que ayuda a las personas a transitar por el sistema de 
salud El apoyo por parte de estas figuras intermedias debería proporcionarse cuan-
do se detecta la necesidad derivada de una barrera idiomática o cultural y desde el 
primer momento en que la persona contacta con el sistema de salud. 

•	 Incorporar a trabajo social sanitario en la gestión de casos, al ser un servicio experto 
en el sistema de salud que conoce y puede gestionar los tránsitos en la comunidad. 

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO

Continúa>>

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO
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PROPUESTAS

•	 Implantar protocolos de coordinación con el trabajador social de base en el ámbito 
de la atención primaria y hospitalaria. 

•	 Informar, mediante folletos y webs, a las personas enfermas y cuidadoras sobre 
cómo transitar por el sistema de salud. 

Para determinar en qué puntos se puede distribuir esta información, se debería rea-
lizar un plan estratégico de comunicación que detecte los distintos públicos, los 
entornos en los que se mueve cada grupo diana, los canales de comunicación, el 
idioma y sus habilidades de lectoescritura, además de incluir mensajes clave com-
prensibles y adaptados a su situación.

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO
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NECESIDAD

Apostar por la integración social de la persona extranjera a través de su integración en el siste-
ma de salud, vehiculizada por los agentes de salud y las ONG.

PROPUESTAS

•	 Vincular al conjunto de agentes de salud (personal voluntario de salud a nivel comu-
nitario) y las ONG a los equipos de atención primaria y los servicios sociales. El obje-
tivo de estos agentes de salud es acompañar a la población migrante y ayudarla a 
transitar por el sistema de salud, proporcionando consejos y mediación intercultural 
en caso de que exista una barrera idiomática y cultural.

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO
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NECESIDAD

Favorecer la adherencia al tratamiento, el manejo adecuado de la enfermedad y el seguimiento 
del paciente, especialmente en el caso de jóvenes con alta itinerancia.

PROPUESTAS

•	 Creación de protocolos de intervención psicosocial específicos y adaptados a las 
características culturales, sociales y antropológicas de cada grupo de población en 
función de su origen, edad, sexo, momento vital o situación socioeconómica.

•	 Creación de protocolos específicos para garantizar la vinculación del paciente al sis-
tema sanitario y la continuidad del tratamiento cuando viaje a su país de origen o en 
casos de desplazamientos. En el primer caso, promover el contacto entre el equipo 
médico de origen con el del nuevo destino; en el segundo, facilitar la medicación 
suficiente para estancias prolongadas en el país de origen. 

En el marco de dichos protocolos y seguimiento, se considerarán las complicaciones 
de la enfermedad sufridas en el país de origen, los contactos de riesgo a nivel infec-
cioso o la disponibilidad de tratamiento en dicho lugar.  

Para fomentar el seguimiento, es clave: 
·	 Contar con una mediación intercultural o profesional de enfermería para la ges-

tión de casos.

·	 Promover la autonomía de las personas enfermas para que tomen conciencia 
de su enfermedad y sean proactivas a la hora de garantizar el seguimiento en 
caso de cambiar su residencia. 

·	 Conocer el acceso al sistema sanitario allí donde las personas enfermas se en-
cuentren e identificar las principales entidades y ONG que trabajan en cada 
territorio para salvar las barreras de acceso. 

·	 Identificar las asociaciones de pacientes con drepanocitosis a nivel nacional.

Continúa>>

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO
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PROPUESTAS

•	 Promoción de estrategias para detectar la pérdida de vínculo con el sistema de salud 
por parte de pacientes previamente diagnosticados. Un ejemplo planteado lo cons-
tituye la extensión del programa de cribado neonatal, de forma que los datos sobre 
el diagnóstico sean utilizados a posteriori para detectar pérdidas de seguimiento.

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO
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5.2. Información, formación y difusión de la enfermedad

NECESIDAD

Proporcionar información y formación sobre la enfermedad entre pacientes y sus familiares, 
teniendo en cuenta su contexto cultural y antropológico, además de su etapa vital. 

PROPUESTAS

•	 Elaborar folletos divulgativos sobre la enfermedad en distintos idiomas, con infor-
mación básica sobre la drepanocitosis y que incida en su definición, diagnóstico, 
promoción del autocuidado y tratamientos disponibles. 

Para determinar en qué puntos distribuir esta información, se debería realizar un 
plan estratégico de comunicación que ayude a detectar los distintos públicos, los 
entornos en los que se mueve cada grupo diana —mapeo de barrios, centros de 
salud, entidades sociales y ONG—, así como los canales de comunicación, el idioma 
y sus habilidades de lectoescritura. En el marco de este trabajo, también se deberían 
identificar los líderes comunitarios que puedan funcionar de altavoz. 

Los mensajes clave deben ser comprensibles y estar adaptados a cada público, con un 
lenguaje claro y sencillo, apoyándose en infografías y pictogramas que sirvan de apoyo. 

A la hora de elaborar los mensajes debería contarse con el apoyo de los mediadores 
interculturales, quienes deberían validar el contenido para garantizar su comprensión. 

•	 Detectar y formar a posibles agentes de salud dentro del colectivo de personas con 
drepanocitosis, trabajando a partir de programas del paciente experto. 

Continúa>>
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Continúa>>

PROPUESTAS

•	 Las guías clínicas dirigidas a profesionales de la salud deben contener material for-
mativo destinado a pacientes y a sus familias con recursos que sean comprensibles, 
como, por ejemplo, infografías sobre la transmisión genética o las bases fisiológicas 
de la enfermedad.

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO

NECESIDAD

Difundir el conocimiento y recursos formativos de la enfermedad entre el personal sanitario, 
especialmente entre especialistas en hematología y pediatría, personal médico de atención 
primaria y servicios de urgencias, además de personal de enfermería. 

PROPUESTAS

•	 Promocionar actividades formativas acreditadas sobre enfermedades poco frecuen-
tes o raras, en general, haciendo hincapié en la atención psicosocial, y sobre drepa-
nocitosis, en particular. 

Este tipo de formación debería impartirse a todos los profesionales y personal que 
tiene contacto con la persona con drepanocitosis: personal de administración, téc-
nicos en cuidados auxiliares de enfermería (TCAE), personal de enfermería, personal 
médico, especialistas en trabajado social, terapeutas ocupacionales y especialistas 
en psicología. 

Debería priorizarse a profesionales vinculados a los servicios de pediatría y hemato-
logía, atención primaria y urgencias.

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO
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PROPUESTAS

•	 Capacitar a los profesionales de la salud —enfermería, medicina, trabajo social y psi-
cología— para proporcionar a los pacientes enlaces informativos (fuentes fiables) 
vinculados con la enfermedad. 

El objetivo es que el profesional pueda aconsejar al usuario acceder a portales en 
Internet con contenido fiable para que pueda aclarar sus dudas y conocer, por ejem-
plo, las posibles complicaciones de su enfermedad. 

•	 Establecer un cuadro médico referente de la enfermedad en cada servicio de hema-
tología y hematología pediátrica o, al menos, en los hospitales con más de un pa-
ciente en seguimiento, para favorecer la adquisición de experiencia y conocimiento 
de la enfermedad y contribuir a la creación de redes profesionales en este ámbito. 

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO
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NECESIDAD

Proporcionar información sobre la enfermedad entre las personas migrantes llegadas de países 
con alta prevalencia de la enfermedad.

PROPUESTAS

•	 Impulso de actividades de promoción de la salud a la población migrante a través de 
la colaboración con centros culturales, asociaciones de migrantes, ONG, centros de 
atención a migrantes y otros puntos de referencia para estos colectivos.

En el marco de estas actividades, podrían llevarse a cabo talleres y dinámicas con la 
participación de profesionales de la salud y mediadores interculturales, ofrecer el cri-
bado de drepanocitosis más allá del cribado neonatal, y distribuir material adaptado 
cultural y lingüísticamente sobre la enfermedad y el acceso al sistema de salud.

Realizar una entrevista previa a líderes comunitarios puede ser una vía clave para 
detectar asociaciones, entidades y centros a los que poder acudir para colaborar de 
manera conjunta. 

•	 Crear píldoras audiovisuales sobre la enfermedad con testimonios de personas afec-
tadas, en el idioma de los colectivos de migrantes y de acceso libre. La promoción 
de este material se podría realizar desde las entidades anteriormente mencionadas.

FACTIBILIDAD

ALTA
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NECESIDAD

Difundir el conocimiento de la enfermedad y las necesidades del colectivo de pacientes entre la 
comunidad educativa, especialmente entre docentes y especialistas en psicología, los centros 
de trabajo y la sociedad, en general. 

PROPUESTAS

•	 Lanzar campañas de sensibilización a través de medios de comunicación para infor-
mar a la población sobre la enfermedad y sus consecuencias. 

•	 Elaborar folletos informativos sobre la enfermedad y las necesidades de los menores 
y adolescentes afectados para que familiares y alumnado puedan distribuirlos en sus 
centros escolares.

Continúa>>
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PROPUESTAS

•	 Promocionar actividades formativas acreditadas sobre drepanocitosis, haciendo hin-
capié en la atención psicosocial y las posibles consecuencias de la enfermedad en el 
ámbito socioeducativo para docentes y psicólogos educativos. 

Este tipo de formación sería especialmente necesaria en aquellos centros educativos 
con una mayor diversidad cultural, ya que es probable que haya una mayor inciden-
cia de casos de ECF. 

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO

NECESIDAD

Informar sobre la enfermedad, su problemática y las necesidades del colectivo de pacientes que 
la sufren entre responsables políticos y gestores sanitarios. 

PROPUESTAS

•	 Promover contactos y reuniones entre las consejerías de sanidad de las comunida-
des autónomas y las direcciones de las organizaciones sanitarias para abordar espe-
cíficamente la enfermedad.

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO
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5.3. Promoción y soporte de guías clínicas en los servicios asistenciales 

NECESIDAD

Promover guías clínicas en los servicios asistenciales. 

PROPUESTAS

•	 Difundir las guías ya existentes, especialmente haciéndolas accesibles a través de 
una web abierta, en el marco de las propias sociedades científicas.

•	 Actualizar periódicamente las guías disponibles por parte de las sociedades científi-
cas o instituciones sanitarias (también autonómicas), incluyendo la importancia de 
la figura del mediador intercultural o gestor de casos y la formación en competen-
cias culturales para todos los profesionales usuarios.

Adicionalmente, deben incluir información clara y concisa sobre las posibles conse-
cuencias psicoemocionales y sociales derivadas de la ECF y su cronicidad, además 
de recomendaciones sobre la necesidad de la atención psicológica temprana y de 
su posterior seguimiento. 

•	 Inclusión de la enfermedad en los protocolos de urgencias de cada centro.

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO
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5.4. Coordinación asistencial multidisciplinar

NECESIDAD

Asegurar la coordinación entre diversos niveles asistenciales, incluyendo los servicios de farma-
cia hospitalaria y comunitaria y la atención psicológica.

PROPUESTAS

•	 Crear unidades interdisciplinares siguiendo el modelo de Unidades Funcionales In-
tegrales (UFI), que cuenta con un sistema de acreditación y que garantiza protocolos 
clínicos actualizados, modelo de acogida del paciente, capacitación de profesiona-
les, modelo de participación del paciente e indicadores por resultados.

•	 En los centros en que el bajo número de pacientes no justifica las unidades UFI, 
designar a especialistas médicos de referencia en ECF en cada servicio hospitalario 
implicado para aglutinar experiencia y conocimiento sobre la enfermedad.

Continúa>>

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO



33

PROPUESTAS

•	 A partir de los cribados generalizados a grupos de riesgo, crear redes de derivación 
a profesionales de la psicología transcultural y del trabajador social —en el marco 
de recursos sociales y sanitarios— para garantizar una intervención psicosocial 
temprana. 

•	 Proponer un modelo de gestión de casos para que quien lo use tenga siempre acce-
so, durante todo el proceso, a la persona de referencia del equipo.

•	 Incluir a aquellos pacientes adherentes a tratamientos de dispensación, pero no de 
administración hospitalaria en los programas de telefarmacia.
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NECESIDAD

Promover la comunicación entre los diferentes niveles asistenciales, incluyendo atención prima-
ria, hospitales y entorno comunitario.

PROPUESTAS

•	 Trabajar en planes integrales de actuación en patologías crónicas insistiendo en las 
denominadas transiciones entre atención primaria y hospital para afrontar proble-
mas de coordinación entre ambos niveles asistenciales. 

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO
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NECESIDAD

Disminuir la carga derivada del tratamiento en la vida del paciente. 

PROPUESTAS

•	 Introducir la figura del gestor de casos en el ámbito hospitalario para disminuir el 
número de visitas de pacientes, garantizar una atención interdisciplinar y garantizar 
que los usuarios tengan siempre una persona de referencia durante todo el proceso. 

•	 En el contexto de complejidad clínica, que puede ser equivalente al de colectivos 
con otras enfermedades, garantizar una duración de la visita médica adaptada a las 
particularidades socioculturales de las personas con drepanocitosis. 

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO
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5.5. Promoción del cribado

NECESIDAD

Promover el cribado antenatal en mujeres embarazadas con riesgo de ser portadoras. 

PROPUESTAS

•	 Introducir e implantar el cribado antenatal.

•	 Formación a especialistas en ginecología y matronería a través de cursos específicos 
para incentivar el cribado en mujeres embarazadas que, según su procedencia y la 
del progenitor paterno, estén en riesgo de tener un hijo afecto.

Esta formación se puede promover a través de los colegios profesionales y de asocia-
ciones y sociedades científicas de ginecología, enfermería y matronería. 

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA
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NECESIDAD

Promover la implicación de atención primaria y ginecología y fomentar el cribado generalizado, 
al menos mediante un test de diagnóstico rápido, en los grupos de riesgo. 

PROPUESTAS

•	 Cribar, al menos con test de diagnóstico rápido, a:

·	 Menores originarios de zonas de riesgo y recién llegados a España que no fue-
ron sometidos al cribado neonatal de la enfermedad. 

·	 Jóvenes en edad fértil con riesgo de ser portadores de la enfermedad.

·	 Parejas de personas portadoras con deseo reproductivo.

·	 Personas con familiares enfermos o portadores, que por ello tengan riesgo de 
ser también portadoras o enfermas.

•	 Promover el cribado de las personas de riesgo a través de ONG y otros puntos de 
ayuda a pacientes migrantes, mediante una red estructurada de colaboración entre 
las distintas entidades que trabajan con población migrante.
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PROPUESTAS

•	 En caso de diagnóstico de portador sano, informar adecuadamente a la persona a 
través de un profesional de la salud con conocimientos y experiencia en la enferme-
dad. Puede ser referida a un centro sanitario para confirmar los resultados.

•	 En caso de diagnóstico de enfermedad, derivación al ámbito sanitario mediante un 
equipo de mediación cultural y profesionales de la salud en puntos de referencia 
para población migrante.

•	 Transmisión del resultado del cribado neonatal no solo en el caso de menores con la 
enfermedad, sino también en menores portadores (desigual entre comunidades au-
tónomas españolas), con el objetivo de realizar un consejo genético adecuado a sus 
padres y que repercuta positivamente en el menor cuando alcance la vida adulta.
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Continúa>>

NECESIDAD

En el caso de sujetos portadores, garantizar un adecuado estudio familiar, consejo genético y la 
disponibilidad de medidas encaminadas a evitar la transmisión a sus hijos o hijas. 

PROPUESTAS

•	 En el caso de sujetos cuyo estado de portador se conoce o se ha detectado, garanti-
zar el estudio de sus parejas y de sus familiares en riesgo de ser también portadores, 
así como realizar un consejo genético adecuado en quienes resulten portadores. 
Esto se hará mediante protocolos de actuación adaptados a la realidad de cada área 
asistencial, en los que queden especificados los circuitos asistenciales, p. ej., si el 
estudio se llevará a cabo en atención primaria o especializada, o quién ofrecerá el 
consejo genético.

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO



40

PROPUESTAS

•	 Garantizar la disponibilidad de las opciones que permiten evitar el nacimiento de 
menores enfermos en parejas portadoras (fecundación in vitro y diagnóstico preim-
plantacional, además de diagnóstico prenatal). 

•	 Incorporar en este proceso a la gestión de casos con formación en mediación inter-
cultural. 

FACTIBILIDAD
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5.6. Soporte en la transición a la edad adulta

NECESIDAD

Establecer protocolos específicos que aseguren la continuidad asistencial con el paso de la ado-
lescencia a la edad adulta.

PROPUESTAS

•	 Garantizar, desde el inicio de la etapa de transición, un acompañamiento social —
con la incorporación de un profesional del trabajo social, que informará de los re-
cursos comunitarios disponibles— y un acompañamiento psicológico —contando 
con la ayuda de un profesional del campo—. En esta línea, se ha de propiciar, en 
esta etapa particularmente, el contacto con las asociaciones de pacientes a fin de 
favorecer el reconocimiento de la enfermedad por medio de la identificación con 
otras personas.

•	 Asegurar, en la etapa de transición, visitas conjuntas en las que participe tanto el 
equipo de atención pediátrica como el equipo que asumirá el seguimiento de la 
persona enferma en la edad adulta, de forma que esta adquiera de forma progresiva 
confianza en el nuevo equipo. Paralelamente, se ha de garantizar un traspaso de 
toda la información pertinente a la persona enferma, entre ambos equipos. 
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Continúa>>

PROPUESTAS

•	 Promover acciones de educación para la salud dirigidas específicamente a la ado-
lescencia, que se ajusten a la edad y a sus intereses y favorezcan los autocuidados, el 
empoderamiento y su responsabilidad en la etapa adulta. 

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO
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MEDIO
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NECESIDAD

Crear unidades de transición para atender a adolescentes con drepanocitosis, similares a las que 
ya existen para otras enfermedades como la fibrosis quística, el VIH o el cáncer.

PROPUESTAS

•	 Promover alianzas con asociaciones de pacientes con drepanocitosis para contactar 
con los equipos de gestión y dirección de las organizaciones sanitarias con el fin de 
garantizar una buena transición de este colectivo de pacientes en la etapa adulta. 

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO
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PROPUESTAS

•	 Creación de unidades de transición hospitalarias no específicas de una enfermedad, 
sino con una estructura común (personal de trabajo social sanitario y psicología, 
programa de actividades, material informativo general, etc.) y en las que participen 
adicionalmente, según cada paciente, los especialistas médicos oportunos. 

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO

5.7. Apoyo social e institucional

NECESIDAD

Promover el conocimiento y acceso del colectivo migrante recién llegado a recursos y ayudas 
disponibles.

PROPUESTAS

•	 Formación, promovida por entidades de apoyo a población migrante, dirigida a pro-
fesionales del trabajo social sanitario y de la salud que atienden a personas con dre-
panocitosis, sobre los recursos de apoyo disponibles en cada comunidad autónoma.  

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO



44

NECESIDAD

Facilitar el acceso a ayudas públicas a personas en situación de vulnerabilidad y, en especial, 
promover el acceso justo a los tratamientos y medicamentos. 

PROPUESTAS

•	 Formación, promovida por entidades de apoyo a población migrante, dirigida a pro-
fesionales del trabajo social y de la salud que atienden a personas con drepanocito-
sis, sobre los recursos de apoyo disponibles en cada comunidad autónoma.

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO
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NECESIDAD

Promover un reconocimiento de la discapacidad que se ajuste a la verdadera realidad de las 
personas enfermas y que equipare la enfermedad a otras enfermedades multisistémicas o que 
implican frecuentes contactos con el sistema de salud.

PROPUESTAS

•	 Promover el reconocimiento del grado de invalidez de pacientes con afecciones in-
validantes a causa de la enfermedad, y del 33 % de discapacidad en todos los casos.

FACTIBILIDAD

ALTA

MEDIA

BAJA

IMPACTO

ALTO

MEDIO

BAJO
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5.8. Apoyo psicosocial a pacientes y familiares teniendo en cuenta 
las barreras culturales

NECESIDAD

Impulsar el soporte psicosocial a pacientes y sus familiares a todos los niveles, especialmente en 
los casos en que se presentan barreras culturales.

PROPUESTAS

•	 Introducir la vulnerabilidad social como indicador en la valoración realizada en la 
consulta.

Formar y dotar de información a los profesionales sanitarios —especialmente de 
hematología y pediatría— en materia de intervención social y factores de vulnerabi-
lidad para que se pueda detectar con mayor facilidad. Dicha formación debería de-
sarrollarse a partir de la organización de sesiones clínicas y mediante la distribución 
de guías en papel y formato online.

•	 Garantizar la figura del profesional en psicología transcultural no solo en el ámbito 
sanitario, sino también en los diversos recursos sociales para personas en situación 
de vulnerabilidad.
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PROPUESTAS

•	 Fomentar la evaluación y el seguimiento psicológicos de la autopercepción de la 
calidad de vida de la persona enferma, especialmente en los trastornos derivados de 
la cronicidad de la enfermedad.

Promover el diseño y la creación de cuestionarios específicos sobre la calidad de 
vida en pacientes con ECF y facilitar su acceso por parte de profesionales de la salud 
mental, a través de colegios profesionales.

•	 Ahondar en la atención a la diversidad cultural por parte del profesional de la salud 
para luchar contra el racismo y la discriminación. 

•	 Fomentar la creación y el diseño de cuestionarios de evaluación psicológica específi-
cos para pacientes con drepanocitosis, adaptados lingüística y culturalmente según 
vayan dirigidos a pacientes y familiares.

•	 Brindar atención psicológica a los padres y madres o cuidadores de bebés desde el 
momento en que reciben el diagnóstico del menor y a lo largo de su infancia.

Designar a un profesional de la psicología transcultural de referencia con conoci-
mientos sobre la enfermedad en cada servicio implicado en el diagnóstico, como ya 
ocurre en algunos servicios de oncología y en el diagnóstico de VIH.

•	 Garantizar, mediante el seguimiento psicológico del menor, la detección e interven-
ción temprana de posibles afectaciones vinculadas con la enfermedad, tales como 
afectación neurológica o sintomatología ansiosodepresiva. 
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5.9. Impulso de la investigación de la enfermedad

NECESIDAD

Promover la investigación básica, clínica y socioeconómica en drepanocitosis que permita un 
mejor conocimiento sobre su fisiopatología, y avanzar en el tratamiento y mejora de la atención 
ofrecida.

PROPUESTAS

•	 Disponer de ayudas específicas y fomentar la creación de redes y grupos de trabajo 
a nivel nacional, europeo e internacional.

•	 Promover la colaboración público-privada para mejorar la investigación.

•	 Cuantificar el coste económico y social del impacto de esta enfermedad en España.
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CONCLUSIONESCONCLUSIONES

Este documento es el resumen del trabajo realizado para poner de manifiesto las percepciones y las necesidades 
profesionales y del colectivo de pacientes en la atención de la drepanocitosis, desde el punto de vista multidisci-
plinar, integral y humanizador.

Con este informe se pretende sensibilizar a las personas que toman decisiones en las administraciones sanitarias, 
pero también a las propias organizaciones sanitarias, para que implementen de una manera decidida algunas de 
las acciones propuestas a partir de las necesidades detectadas. Todo ello debe permitir avanzar hacia un diag-
nóstico, control y abordaje integral de la drepanocitosis, y poner a disposición de los profesionales y las personas 
afectadas los recursos disponibles.

Se debe avanzar en la capacitación humanista del conjunto de profesionales para conocer esta enfermedad, pro-
mover su detección e impulsar un abordaje integral de dicha patología, haciendo especial hincapié en acciones 
formativas que promuevan el conocimiento, la difusión y la concienciación sobre las necesidades de las personas 
afectadas para promover cambios de atención a todos los niveles del sistema sanitario, con especial atención al 
colectivo migrante recién llegado que presenta esta patología.
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EPÍLOGOEPÍLOGO

La drepanocitosis es una enfermedad bien conocida en países como EE. UU., Francia o Reino Unido, donde resi-
den un gran número de pacientes genéticamente ligados a orígenes africanos. Sin embargo, esta enfermedad es 
muy poco conocida en nuestro país y, en cierto modo, desatendida. El gran incremento de los flujos migratorios 
en la actualidad, especialmente de los países del África subsahariana, ha puesto de manifiesto esta enfermedad 
en la práctica médica cotidiana. Con frecuencia, la relación médico-paciente se ve alterada por barreras culturales 
y lingüísticas, de modo que la persona que padece la enfermedad se ve expuesta a una cierta discriminación.

En este documento, fruto de la colaboración entusiasta de pacientes y familiares, de profesionales sanitarios y de 
ONG, se abordan las necesidades de las personas enfermas y se proponen una serie de medidas encaminadas a 
humanizar la asistencia a las personas afectadas por esta enfermedad. 

Rogelio López-Vélez Pérez
Jefe de la Unidad de Referencia Nacional para 

Enfermedades Tropicales del Hospital Universitario Ramón y Cajal
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