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El viaje del paciente con ECF tras el diagndstico es complejoy

supone un gran impacto fisico, mental, econdmico y social para
el paciente y su familia.

La informacion al diagnostico debe incluir los signos de alarma,

la medicacion, el consejo genético y contactos en caso de
dudas o emergencias.

La actuacion, formacidén y comunicacion ha de ser

mterdlsc:lplmar y coordinada entre todos los centros que
intervienen en la atencidn del paciente.



Las crisis de dolor vasooclusivas son una emergencia médica,
y precisan de un tratamiento integral e individualizado desde
Urgencias.

La transicion es una etapa clave en el viaje del paciente, que
precisa formacion y comunicacion que incorpore aspectos
de autogestién y conocimiento de la enfermedad adaptados
a la edad adulta, debiendo integrar disciplinas, centros e
instituciones implicadas en el entorno de adolescentes y adultos.

El empoderamiento del paciente, implicandolo en la formacion
e investigacidn de la enfermedad de células falciformes, es
necesario para validar y orientar los recursos en el viaje de |a
enfermedad.



