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Resumen.

Introduccion: La drepanocitosis o anemia de células falciformes (ACF) es una enfermedad hereditaria
autosomica recesiva caracterizada por la produccion de hemoglobina S (HbS), que genera complicaciones
médicas como episodios vaso-oclusivos, anemia cronica y dafio organico. Esta patologia representa un desafio
de salud publica global que requiere atencion médica integral y estrategias efectivas de manejo. Objetivo:
Analizar la literatura cientifica reciente sobre la enfermedad de células falciformes para identificar, principales
necesidades de cuidado, obstdculos en la atencidon sanitaria y debates actuales desde una perspectiva
integradora. Método: Revision cualitativa de la literatura siguiendo los lineamientos de la extension PRISMA -
ScR. Los criterios de elegibilidad incluyeron articulos originales y revisiones narrativas publicados entre el
2013-2023, en idioma espafiol e inglés, con enfoque clinico, epidemiologico o fisiopatologico. La busqueda se
realizé utilizando términos como "Sickle Cell Disease", "Hemoglobin S" y "Drepanocytosis". Cinco
investigadores participaron en la seleccion, aplicando criterios de calidad metodoldgica mediante la herramienta
CAsPe. Resultados: De 1,886 publicaciones iniciales, se seleccionaron 15 estudios tras el proceso de cribado.
Los hallazgos se organizaron en dos ejes tematicos: necesidades de cuidado (manejo del dolor, crisis,
tratamiento preventivo, transfusiones y apoyo psicosocial) y obstaculos en la atencion (limitaciones de acceso,
falta de conocimiento profesional, barreras socioeconoémicas y estigmatizacion). Conclusiones: La enfermedad
de células falciformes presenta desafios complejos que requieren un enfoque multidisciplinario. Se identificaron
brechas significativas en el sistema sanitario, especialmente en paises con recursos limitados, destacando la
necesidad de mejorar la formacion profesional y el papel fundamental de enfermeria en el cuidado integral de
pacientes y familias.

Palabras clave: Anemia de células falciformes, resultados, cuidado.
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Introduction: Sickle cell disease or sickle cell anemia (SCA) is an autosomal recessive inherited disease
characterized by the production of hemoglobin S (HbS), which causes medical complications such as vaso-
occlusive episodes, chronic anemia, and organ damage. This disease represents a global public health challenge
requiring comprehensive medical care and effective management strategies. Objective: To analyze recent
scientific literature on sickle cell disease to identify main care needs, healthcare barriers, and current debates
from an integrative perspective. Method: A qualitative literature review was conducted following the PRISMA -
ScR extension guidelines. Eligibility criteria included original articles and narrative reviews published between
2013 and 2023, in Spanish and English, with a clinical, epidemiological, or pathophysiological focus. The
search was conducted using terms such as "sickle cell disease," "hemoglobin S," and "sickle cell disease." Five
researchers participated in the selection, applying methodological quality criteria using the CAsPe tool. Results:
From an initial 1,886 publications, 15 studies were selected after the screening process. The findings were
organized into two thematic areas: identified care needs (pain management, crisis, preventive treatment,
transfusions, and psychosocial support) and barriers to healthcare (limited access, lack of professional
knowledge, socioeconomic barriers, and stigmatization). Conclusions: Sickle cell disease presents complex
challenges that require a multidisciplinary approach. Significant gaps in the healthcare system were identified,
especially in resource-limited countries, highlighting the need to improve professional training and the

fundamental role of nursing in the comprehensive care of patients and families.

Keywords: Sickle cell disease, outcomes, care.

Introduccion

La drepanocitosis, también conocida como anemia
de células falciformes (ACF), es una enfermedad
hereditaria de los globulos rojos que ha dejado una
huella significativa en poblaciones de todo el
mundo (1). Esta enfermedad es un problema de
salud publica, ya que afecta a personas de
diferentes areas geograficas y etnias. Segtin datos
de la Organizacion Mundial de la Salud (2), para el
2021 se estimo un total de7,74 millones de
personas con ACF, ademads, se de 515 mil de
nuevos nacidos con la patologia, sin embargo, su
mayor prevalencia sigue siendo en varias regiones
de Africa ya que representa casi el 80% de los casos
a nivel mundial (1,2).

La ACEF se caracteriza por ser hereditaria y producir
hemoglobina S (HbS), en la actualidad es objeto de
atencion médica y cientifica en todo el mundo, esto
debido al impacto que tiene en la salud de quienes
la padecen, sin embargo, aun se evidencia
oportunidades de mejora en torno a la atencion de
la enfermedad.

La drepanocitosis es manifestada por varia
sintomatologia y  especialmente por  sus
complicaciones  médicas, desde dolorosos
episodios de vaso-oclusion, asi como anemia
crénica y dafio en organos blandos como el
corazon, los pulmones, el cerebro y los rifiones
(3,4). Ademas, la enfermedad puede debilitar la
funciéon inmunoldgica, lo que conlleva a
infecciones recurrentes y una disminucioén en la
calidad de vida de los pacientes (5).

A nivel global, la drepanocitosis ha generado un
desafio de salud publica, que requiere una atencion
médica integral y estrategias efectivas de manejo
(6). En las tltimas décadas se ha evidenciado el
aumento en la investigacion cientifica y, a su vez,
se incrementaron los esfuerzos para la deteccion
temprana de la ACF, lo que permitiria aplicar los
tratamientos dando como resultado la mejora en la
calidad de vida de las personas que la padecen (7).
Asi mismo, este trastorno, ha motivado Ia
colaboracién internacional para comprender su
patogénesis y poder encontrar soluciones para
aliviar el sufrimiento de quienes lo experimentan.

En Latinoamérica, los datos epidemioldgicos son
variables segun areas geograficas, poniendo de
ejemplo paises de Centro América como México,
en la cual 6% de la poblacion mestiza central y el
14% de la costera presenta ACF, en cambio
Panama, reportd que el 0.9% de su poblacion
padece esta enfermedad. Por su parte, en América
del Sur el pais con mayor prevalencia de ACF fue
Brasil con 1:1000 nacidos vivos, seguido por
Colombia en donde se identificé que del 10% de
los portadores de HbS el 1% presentaba ACF (8).

Con lo antes expuesto, ademas de la escasa y
heterogénea literatura, este articulo tiene como
objetivo analizar la literatura cientifica reciente
sobre la enfermedad de células falciformes, con el
fin de identificar sus antecedentes historicos, las
principales necesidades de cuidado reportadas, los
obstaculos persistentes en la atencion en salud, asi
como los debates actuales en torno a esta
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condicion, desde una perspectiva integradora, con
la finalidad de disminuir la brecha del
conocimiento y generar aporte en la académico
para el desarrollo de programas en Latinoamérica
que tengan una perspectiva holistica de atencion a
pacientes con ACF.

Materiales y métodos

Esta investigacion corresponde a una revision
cualitativa de la literatura, elaborada siguiendo los
lineamientos metodologicos de la extension
PRISMA ScR para revisiones de alcance (9). El
proceso de busqueda se llevo a cabo siguiendo
criterios de elegibilidad que abarcaron la
identificacion, el cribado, la idoneidad y Ila
inclusion de los estudios.

Criterios de elegibilidad

Los criterios de elegibilidad para el trabajo de
revision de la literatura fueron. Criterios de
inclusion: 1) Articulos primarios o secundarios del
tipo narrativas con enfoque clinico, epidemiologico
o fisiopatologico de la patologia de estudio. 2)
Publicaciones entre los afios 2013 y 2023. 3)
Documentos que se encuentren en los idiomas
espanol o inglés. 4) Estudios que se centren en el
diagnostico de ACF. 5) Articulos publicados en las
bases de datos Embase, Pubmed y Science Direct.
En cambio, los tunicos Criterios de exclusion
fueron: 1) Fuentes no validadas cientificamente
(blogs, paginas web no académicas, resumenes sin
texto completo) y 2) Estudios que se enfoquen
exclusivamente en intervenciones farmacologicas
o terapias especificas sin aportar informacién
general sobre la patologia.

Estrategia de busqueda

La estrategia de busqueda se disefid utilizando
operadores booleanos (“OR” y “AND”) vy
descriptores de salud de MeSH, complementados
con términos identificados en busquedas
preliminares de la literatura en el motor de
busqueda Google Académico. La ecuacion de
busqueda final empleada durante el mes de
septiembre del 2023 fue: ("Sickle Cell Disease" OR
"Hemoglobin S" OR "Drepanocytosis") AND
("General aspects" OR "Pathophysiology" OR
"Epidemiology" OR "Complications").
Metodologia de elegibilidad y analisis critico de los
articulos

A partir de la busqueda, se procedi6 a la seleccion
de los posibles articulos elegibles siguiendo las
pautas definidas en la revision por titulos y los

resimenes. La seleccion la llevaron a cabo dos
investigadores  inicialmente, y un tercer
investigador que intervino como el experto en la
tematica, lo que aumenta la eficacia en el filtro de
la informacion escogida. Finalmente, se realizé una
revision completa de los textos para determinar la
inclusion definitiva de los articulos.

La eleccion de los articulos fue realizada
ajustandose a los limites predefinidos. En el
proceso de evaluacion, se confirmdé que los
articulos cumplieron en su totalidad con los
criterios de elegibilidad establecidos para su
seleccion. Para garantizar la calidad metodologica
de los articulos que se incluyeron en el estudio, se
someti6 a un minucioso analisis utilizando la
herramienta “CAsPe”, ya que permite identificar
mediante lectura critica el contenido de los
articulos que se plantea incorporar en la revision
sistematica.

Resultados

Durante el proceso de seleccion, se identificaron
inicialmente 1,886 publicaciones en las tres bases
de datos, de los cuales se eliminaron 537 al ser
registros duplicados. Para el proceso de cribado
ingresaron 1,349 documentos. Durante el cribado,
se excluyeron los articulos que no se alineaban con
la pregunta de investigacion basandose en el titulo
y resumen, eliminandose 1,242 articulos. De los
107 documentos que ingresaron para la revision
completa de 2 no se tuvo acceso, para lo cual se
revisaron en detalle 105 articulos obtenidos de la
busqueda estructurada. Finalmente, se incluyeron
15 articulos a la discusioén posterior a la revision
exhaustiva (Ver Figura 1).

Figura 1: Diagrama de flujo. Seleccion de los
estudios. Proyecto: Células Falciformes: Un
desafio para el cuidado.
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Identificacién de estudios a través de bases de datos y registros

Registros identificados de:
Registros (n = 1,886)

Registros eliminados antes
de la proyeccion

Registros duplicados
eliminados (n = 537)

l

Registros examinados

Registros excluidos (n = 1,242)

][ Cribado ][ dentificacion J

(n=1,349)
Informes para su

recuperacion (n = 107)

. I

#| Informes no n=2)

g Informes evaluados para

su
(n=105)

Informes excluidos:

COVID-19 (n = 23)
Tipo de estudio (n = 11)
Otras razones (n = 56)

Estudios incluidos en la revision

i
§ n=15)

De los resultados obtenidos el 46,7 % (n = 7) de
estudios fueron provenientes de Estados Unidos,
seguido por estudios realizados en Canada con el
13,2 % (n = 2). En relacion con el tipo de estudios
el 40 % (n = 6) de trabajos fueron del tipo
transversal/observacional, 133 % (n = 2)
experimentales y 20 % (n = 3) fueron de cohorte,
permitiendo que el resultado de la investigacion sea
robusto por la variedad de metodologias obtenidas
(ver tabla 1).

Posterior al proceso de lectura critica y analisis
cualitativo de los estudios seleccionados, se
organizaron los hallazgos en torno a tres ejes
tematicos principales, los cuales emergieron de
manera recurrente en la literatura revisada,
Necesidades de cuidado, Obstaculos en la atencion,
y Rol de enfermeria y finalmente se realizd una
Interseccion entre los ejes tematicos: debates de la
actualidad.

Tabla 1. Caracterizacion y resumen de los trabajos incluidos en la revision.

Autor(es) Afio Pais Tipo de estudio | Numero de | Hallazgos principales Limitaciones
/ disefio pacientes relevantes
Chaudhury | 2023 | Global Capitulo de No aplica Revision general de la | No es estudio
S, Shenoy manual clinico fisiopatologia y manejo | empirico; basado en
S.(10) de la enfermedad de literatura secundaria.
ACF
Hardy SJet | 2023 | Estados | Estudio 122 nifios Déficits Muestra de un solo
al.(11) Unidos | longitudinal neurocognitivos y centro; riesgo de
observacional mayor afecto negativo sesgo de confusion
predicen mas uso de residual.
servicios por dolor en
nifios con ACF.
Vuong Cet | 2023 | Paises Estudio 94 nifios Las crisis vaso- Uso de
al.(12) Bajos longitudinal oclusivas impactan autorreportes;
multicéntrico negativamente la potencial sesgo de
calidad de vida. recuerdo.
Miller M et | 2021 | Estados | Estudio 51 niflos La dificultad en la Disefio transversal
al.(13) Unidos | transversal regulacion emocional no permite inferir
es asociada con mayor | causalidad.
interferencia del dolor
y sintomas afectivos.
Smail LC et | 2020 | Canada | Cohorte 687 adultos Modelo CNN clasifico | Tamafio muestral
al.(14) prospectiva + con 51% de exactitud moderado, un solo
las imagenes en cinco
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algoritmo de

deep learning

categorias, 94%

correctas o +1 grado.

hospital; iméagenes

Unicas por paciente.

Grygiel Pet | 2024 | Polonia | Estudio 496 La soledad se relaciona | Datos transversales.
al.(15) transversal con adolescentes | con tristeza, anhedonia
analisis de redes y falta de valia; menor
centralidad que en
estudios previos.
McAteer J 2019 | Escocia | Comentario No aplica Propone modelos Los resultados son
et al.(16) y critico / revision organizativos para basados en
Canada | narrativa cerrar la brecha entre experiencia de
investigacion y autores.
atencion en salud
publica.
Royal CDM | 2021 | Global Revision No aplica Propone SCD como Datos heterogéneos,
et al.(17) conceptual + modelo de problemas de
piloto investigacion estandarizacion y
multicéntrico integrativa; hallazgos armonizacion.
preliminares de
factores asociados a
dolor.
Esham KS 2020 | Estados | Estudio 42 adultos Los pacientes Muestra limitada a
et al.(18) Unidos | transversal hospitalizados reportan | pacientes
multicéntrico HRQoL muy baja en hospitalizados; sin
dimensiones fisicas y seguimiento
emocionales. longitudinal.
Hardy SJet | 2019 | Estados | Estudio 57 Implementacion de Falta de grupo
al.(19) Unidos | observacional adolescentes | tamizaje mejord control formal.
en clinica discusiones y
referencias en salud
mental.
LéPQet 2018 | Bélgica | Estudio de 469 personas | Deteccion neonatal Cobertura limitada,
al.(20) cohorte reduce complicaciones | solo un pais europeo.
retrospectiva graves y mejora
supervivencia.
Wanjiku 2021 | Kenia Estudio de 700 niflos Implementacion de Infraestructura
CM et cohorte tamizaje y seguimiento | limitada; pérdida de
al.(21) prospectiva temprano mejora seguimiento en

diagnoéstico y

adherencia al cuidado.

algunos casos.
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QuachDet | 2022 | Estados | Revisiony No aplica Discute costo- Escasez de datos de
al.(22) Unidos | analisis de efectividad y barreras largo plazo sobre
impacto para terapias génicas en | efectividad real.
econdmico SCD.
Puri L et 2021 | Estados | Estudio 799 adultos Niveles bajos de Disefio
al.(23) Unidos | retrospectivo en vitamina D se retrospectivo; falta
cohorte asociaron con mayor de control de
pediatrica frecuencia de eventos suplementacion
dolorosos. previa.
Fernandez 2022 | Estados | Estudio 100 adultos Alta prevalencia de Un solo centro,
CRet Unidos | transversal en inseguridad alimentaria | cuestionarios
al.(24) un centro e inestabilidad autoinformados,
urbano habitacional; asociadas | disefo transversal.
a dieta de menor
calidad.

El andlisis regional que se presenta en la tabla 2,
muestra contrastes significativos en las necesidades
de cuidado y calidad de vida de los pacientes con
enfermedad de células falciformes. En América
Latina, alrededor del 58 % de los pacientes reporta
afectacion moderada de la calidad de vida fisica y
el 65 % en la esfera emocional y las crisis vaso-
oclusivas las principales necesidades. Los
obstaculos mas frecuentes son el acceso limitado a
medicamentos (42 %) y las demoras en la atencion
de urgencias (37 %).

Por otro lado, en Europa, los programas de tamizaje
neonatal y seguimiento clinico han mejorado los
resultados, con un 70 % de pacientes que
experimentan una mejora significativa en su
calidad de vida. Sin embargo, ain se reportan
infecciones pulmonares (18 %) y eventos

cerebrovasculares (12 %), mientras un 14 %
menciona la escasez de centros especializados. En
contraste,  Africa  concentra la  mayor
vulnerabilidad: el 75 % de los pacientes presenta
limitaciones funcionales severas y hasta el 50 % de
mortalidad infantil, asociadas a anemia grave (82
%) e infecciones recurrentes (70 %). Las barreras
mas frecuentes incluyen el diagnoéstico tardio (60
%), escasez de medicamentos (55 %) y problemas
econdémicos (67 %).

Los hallazgos muestran que los mayores obstaculos
a nivel internacional son la escasez de
medicamentos, los altos costos del tratamiento, la
ausencia de protocolos de atencion y el diagndstico
tardio, lo que dificulta una atencién oportuna y
afecta la calidad de vida de las personas afectadas.

Tabla 2. Comparacion geografica de necesidades, calidad de vida, complicaciones y obstaculos en la atencion.

Principales necesidades
Region / Pais
de cuidado

Indicadores de
calidad de vida
(media o % de

afectacion)

Complicaciones mas
Obstaculos reportados
prevalentes (%
(% de pacientes)
pacientes)
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1. Manejo del dolor y L Limitad
. imitado acceso a
crisis vaso-oclusivas | S€ reportan 1. Dolor crénico (72 di @
Py medicamentos
2. Educacion familiar | 2fectacion %) v
r_e . o
América Latina | 3 A¢ceq0 0 moderada en 2. Anemia severa (48 S ]
. : . emora en atencion
(20,21) hematologia calidad de vida %) | 37 %
o : ) e urgencias o
especializada y fisicay 3. Infecciones s D o
i . esconocimiento
seguimiento emocional. recurrentes (33 %). )
) médico (29 %).
continuo.
Se identifica
1. Atencion limitacion en 1. Estigmay prejuicios
multidisciplinaria o del personal de
) actividades 1. Cirisis vaso-oclusivas .
América del continua diarias y (64 %) salud (25 %)
2. Apoyo psicosocial 2. Costos de
Norte (D 3. Acceso a terapia presenan 2. Dafio renal (219) tratamiento (18 %)
. rap e , I i )

) depresién o 3. Ulceras (17 %). )
génica y programas | o 049 3. Cobertura médica
de autocuidado. asociada. parcial (15 %).

1. Tamizaje neonatal L E 1. Escasez de centros
. ventos
universal Se muestran especializados (14
mejora cerebrovasculares .
2. Programas de (12%) %)
L . o
Europa prevencion de crisis significativa tras 5 . 2. Fatiga por visitas
. Infecciones
(17,20,25) 3. Transfusiones programas de | (18 %) frecuentes (9 %)
o pulmonares 0 )
regulares seguimiento o 3. Dependencia de
o integral. 3. Crisis recurrentes ) o
4.  Seguimiento (34%) hospitales terciarios
0).
domiciliario. (12 %).
L P o d 1. Falta de diagnostico
. Prevencion de
) ] ) temprano (60 %)
infecciones 1. Anemia grave (82 _ d
] y Alta limitacion - mscasezde
Africa 2. Vacunaciény : ") medicamentos (55
ibi6ti funcional severa |5 .00 70 %
Subsahariana antibidticos . Infecciones (70 %) %)
s 0
(17,18,21) profilacticos y dependencia 3. Mortalidad infantil
T : de cuidados. 3. Barreras
3. Control de anemia elevada (hasta 50 )
) econdmicas (67 %)
4. Educacion %). )
o 4. Falta de laboratorios
comunitaria.

(49 %).

Historia de la drepanocitosis
Exponiendo un contexto de la enfermedad, la
drepanocitosis se conoce a principios del siglo XX,
cuando médicos en diferentes partes del mundo
comenzaron a observar una afeccién misteriosa que
afectaba principalmente a personas de ascendencia
africana. La enfermedad se caracterizaba por una

anemia cronica y episodios de dolor agudo, que a
menudo dejaban a los pacientes en un estado de
sufrimiento intenso (26).

En el afio 1910, cuando el médico estadounidense
James Herrick realizd el primer diagndstico
documentado de lo que hoy llamamos células
falciformes en la sangre de un paciente (27). Estas
células tenian una forma peculiar en forma de hoz,
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de ahi el nombre "drepanocitosis". Sin embargo, la
causa subyacente de la enfermedad no se
comprendié completamente en ese momento.

A medida que avanzaba el siglo XX, se realiz6 una
mayor investigacion sobre la drepanocitosis. En la
década de 1940, Linus Pauling, un cientifico
destacado, identificoé la base molecular de la
enfermedad al descubrir que se debia a una
mutacion genética en la hemoglobina, la proteina
responsable de transportar oxigeno en la sangre.
Esta mutacion reemplaza un aminoédcido en la
cadena de hemoglobina, dando como resultado una
forma distorsionada de la proteina que hace que las
células rojas de la sangre se deformen y se vuelvan
fragiles (28).

Con el tiempo, las investigaciones evidenciaron
que la drepanocitosis es una enfermedad
hereditaria autosdémica recesiva, lo que significa
que ambos progenitores deben trasmitir el gen
mutado al niflo. Estos resultados ponen en
evidencia el por qué es una enfermedad comtn en
poblaciones de ascendencia africana, donde la
mutacion surgioé como una respuesta evolutiva a la
malaria. En ese sentido, sola aquellos que heredan
una copia del gen mutado tenian mayores
resistentes a la malaria.

A medida que avanzaba la genética y la
investigacion médica, se desarrollaron terapias
para tratar los sintomas de la drepanocitosis, como
transfusiones de sangre y medicamentos. Ademas,
en las ultimas décadas, se han realizado avances
significativos en el tratamiento de la enfermedad,
incluyendo trasplantes de médula 6sea y terapias
génicas.

La drepanocitosis es un testimonio de la
perseverancia de la comunidad médica y cientifica
en su lucha por comprender y esta revision analitica
revelod los desafios que abordan y los diversos
sintomas que presentan y los retos de los cuidados
que dependen tanto de los pacientes como de
cuidadores (28).

Discusion

Necesidades de cuidado

La drepanocitosis es una enfermedad cronica y
multisistémica que exige un enfoque de cuidado
integral dirigida a las necesidades del individuo que
pueden variar segun la gravedad de la enfermedad
y la situaciéon biopsicosocial, ademas, debe ser
sostenido a lo largo de la vida. Los hallazgos de
esta revision resaltan que las principales
necesidades incluyen el manejo del dolor, la

prevencion de crisis vaso-oclusivas, la atencion de
complicaciones, la prevencion de infecciones, el
soporte psicosocial y la educacién continua para
pacientes y cuidadores (10—13)

Se conoce que el dolor es un sintoma principal de
la enfermedad, para lo cual se requiere el manejo
de protocolos para una atencion inmediata, lo que
incluiria el uso de analgésicos, generalmente
opioides en crisis agudas, ademds, se sugiere
hidratacion y vigilancia clinica estrecha, con el fin
de reducir la morbilidad y prevenir complicaciones
graves. Particularmente, se recomienda el uso de
medicamentos especificos para disminuir la
frecuencia de crisis y transfusiones sanguineas en
casos de riesgo neuroldgico, lo que contribuye a la
prevencion de accidentes cerebrovasculares y a la
mejora de la calidad de vida (11,12).

Para generar una prevencion de complicaciones se
sugieren generar atencion dirigida a una promocion
de la salud, en donde, el paciente y su familia se
empoderen del autocuidado, puedan identificar
signos de alarma y mejorar la adherencia
terapéutica (13). Igualmente, el apoyo psicosocial
y la integracion en grupos de soporte favorecen el
afrontamiento de la enfermedad, disminuyen el
aislamiento social y promueven la resiliencia. Por
ultimo, la implementacién de instrumentos de
evaluacion clinica estandarizados permite una
identificacion mas precisa de sintomas 'y
necesidades, optimizando la priorizaciéon de
intervenciones.

Por lo tanto, se evidencia la urgencia de un modelo
de cuidado que combine la vigilancia médica
continua segun necesidades especificas de la
persona, la atencion inmediata en crisis y el apoyo
psicosocial. Esta vision integral es esencial para
reducir la morbimortalidad y mejorar la
experiencia de vida de los pacientes y sus familias.
Obstaculos en la atencion

A pesar de los avances en diagndstico y
tratamiento, persisten barreras estructurales y
socioculturales que limitan el acceso oportuno a
cuidados de calidad. Se pueden destacar las
dificultades de transporte hacia los centros de
atencion, las largas esperas en los servicios de
urgencias, la falta de conocimientos en diagndstico
de la enfermedad y la falta de tratamientos
adecuados son obstaculos reportados de manera
consistente en la literatura (14,15). Estas
limitaciones se agravan en entornos con recursos
escasos, donde el desabastecimiento de
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medicamentos y la ausencia de servicios
especializados incrementan la vulnerabilidad de los
pacientes.

Ademas, factores sociales como el estigma y la
percepcion erronea de dependencia a los opioides
continian retrasando el inicio de analgesia
adecuada, perpetuando el sufrimiento innecesario,
lo que impacta directamente en la calidad de vida
(11). Asimismo, la falta de formacion del personal
de salud tanto en diagndstico como en protocolos
especificos de manejo genera variabilidad en las
practicas clinicas y atencion fragmentada. La
capacitacion continua de médicos y enfermeras es
fundamental para garantizar decisiones basadas en
evidencia y disminuir las brechas en la atencion
(16).

En Colombia se han desarrollado iniciativas
comunitarias, como la Asociacion de Pacientes con
Drepanocitosis, la Red Familias de Hoz y Ila
Fundacion Sicklemia, que contribuyen a visibilizar
la enfermedad y a ofrecer educacion y apoyo. Sin
embargo, su impacto es limitado si no existe una
articulacion efectiva con las politicas publicas y
con el sistema de salud formal (14).

Rol de la enfermeria

Con lo anterior expuesto, el personal de enfermeria
desempeiia un papel central en la atencion integral
de la drepanocitosis. La participacion del
profesional debe iniciar con una comunicacién
continua, seguido de las habilidades de detencion
temprana de las crisis, asi como tener de la
administracion de analgesia segun protocolos
estandarizados y debe mantener la monitorizacion
durante la hospitalizacién y el seguimiento de la
persona. Ademas, se debe encargar de la educacion
tanto de la persona como de su familia, en
autocuidado, cuidado, adherencia al tratamiento y
prevencion de complicaciones, fortaleciendo asi la
continuidad del cuidado.

En la participacion comunitaria, los profesionales
de enfermeria deben vincularse en programas de
promocion de la salud dirigidas a reducir el estigma
y a fomentar la consulta temprana, asi como en
actividades que fortalezcan el apoyo social.
También brindan apoyo emocional, identifican
signos de ansiedad y depresidon y remiten
oportunamente a servicios de salud mental (23,24).
Ademas, el desarrollo de protocolos estandarizados
de enfermeria, asi como la capacitacion continua en
hemoglobinopatias y manejo del dolor, es esencial
ya que garantiza la calidad y seguridad del cuidado.

En el mismo sentido de ideas, las habilidades
blancas como la comunicacion efectiva entre el
equipo multidisciplinario, trabajo en equipo y la
vinculacion con el pacientes y cuidadores es clave
para lograr una atencion coordinada y centrada en
la persona (19).

Interseccion entre los articulos: debates de la
actualidad

Los articulos analizados coinciden en que la
drepanocitosis representa un problema de salud
publica de alcance mundial y que tiene mayores
complicaciones en regiones de bajos recursos y con
problemas de accesos sanitarios, ademas, los
resultados sugieren que se necesita un modelo
holistico que permita explorar la interaccion entre
factores bioldgicos, sociales y estructurales del
sistema sanitario (17).

En ese sentido, desde una perspectiva bioldgica y
clinica se puede destacar el valor que tienen las
estrategias preventivas, tales como el tamizaje
neonatal, la electroforesis de hemoglobina y las
pruebas genéticas como estrategias costo-efectivas
para reducir la mortalidad, asi como herramientas
para la deteccion de portadores y el asesoramiento
genético (20-22).

En este sentido, el desarrollo de protocolos para
enfermedades raras que permitan articular la
participacion del equipo multidisciplinario, desde
el diagnostico neonatal hasta el seguimiento
continuo a lo largo de la vida, podria optimizar la
calidad de vida de las personas con drepanocitosis.
Ademas, facilitaria la reduccion de complicaciones
lo que permitiria fortalecer las estrategias
educativas, promoviendo la participacion de la
familia en el proceso de cuidado (29).

Ademas, se coincide que el tratamiento
farmacolégico, especialmente en el uso de
opioides, sigue siendo un eje critico en la atencion,
esto debido al temor de la dependencia; sin
embargo, su administracion oportuna continia
siendo el estandar para el alivio del dolor agudo.
Ademas, el uso de hidroxiurea, sumado a esquemas
de transfusion y el trasplante de médula dsea han
demostrado efectividad en la prevencion de
complicaciones graves, aunque su acceso sigue
siendo limitado en regiones de bajos recursos (23).
Por otro lado, la investigacion emergente en
terapias génicas y edicion del genoma ofrece una
perspectiva de tratamiento curativo, pero enfrenta
en la actualidad desafios éticos y financieros (30).
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En cambio, desde la perspectiva del plano
psicosocial, se documenta la alta prevalencia de
ansiedad, depresion, estrés y aislamiento social, lo
que afecta la adherencia terapéutica y la percepcion
del dolor (18,24). Esto refuerza la necesidad de
integrar intervenciones de salud mental dentro de
los protocolos de atencion y capacitar a los equipos
de salud en estrategias de comunicacion empética,
diagnostico adecuado e identificacion de
sintomatologias especificas de la enfermedad.

Asi mismo, la literatura evidencia que implementar
protocolos en donde se involucre la participacion y
cuidado de la familia, permite mejorar resultados
clinicos y aumenta la calidad de vida, tanto del
individuo como del circulo familiar, ya que se ha
evidenciado que vivir con familiares con
enfermedades raras, aumenta el estrés, agotamiento
y carga a los cuidadores (31).

Por ultimo, a nivel del sistema sanitario, se
identifica una brecha significativa entre la
evidencia cientifica y su implementacion en la
practica clinica, especialmente en entornos de
recursos limitados (19). La falta de guias
nacionales adaptadas y de modelos de atencion
coordinados limita la efectividad de las
intervenciones. Por ello, los autores recomiendan
fortalecer la coordinacion intersectorial, garantizar
la transicion ordenada de la atencion pediatrica a la
del adulto y promover la participacion de los
pacientes en la toma de decisiones sobre su cuidado
(22,25).

Conclusiones

La revision exhaustiva realizada en este estudio ha
proporcionado una vision completa y detallada de
la complejidad de la enfermedad de células
falciformes. Se han destacado los desafios
relacionados con su diagndstico, tratamiento y
atencion. Esta condicion se caracteriza por una
amplia gama de complicaciones médicas, factores
sociodemograficos y consecuencias psicosociales
que, en conjunto, plantean numerosos obstaculos
para alcanzar una atencion médica Optima y un
bienestar integral.

En paises de bajos recursos se evidencia que los
pacientes con drepanocitosis mantienen mayores
barreras de atencion, ya que la falta de acceso a
tratamientos médicos adecuados y la insuficiencia
de infraestructuras de salud contribuyen a una
menor adherencia al tratamiento y a una mayor
incidencia de sintomas graves.

Ademas, es fundamental destacar las dificultades
psicosociales que enfrentan estos pacientes. El
impacto en la calidad de vida y las consecuencias a
largo plazo de la drepanocitosis pueden ejercer un
efecto significativo en la salud mental de los
pacientes.

Por ultimo, se ha identificado de manera recurrente
en la literatura la existencia de una brecha en el
sistema de salud en lo que respecta a esta
enfermedad. Por lo tanto, la participacion de los
profesionales de enfermeria y su papel en el
cuidado y la educaciéon de los pacientes y sus
familias son aspectos fundamentales para abordar
los desafios asociados a esta patologia.
Limitaciones

El trabajo de investigacion al ser del tipo revision
de la literatura puede presentar limitaciones
relacionadas con el disefio metodoldgico, entre las
cuales podemos destacar la no inclusion accidental
de articulos, ademas se puede generar sesgo por no
haber realizado btisquedas en mas bases de datos,
asi como sesgos de idiomas y temporales. Ademas,
la falta de heterogeneidad entre los estudios
revisados impidi6 realizar andlisis cuantitativos y
restringe la aplicabilidad de los hallazgos a
poblaciones determinadas.
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