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Los padres’Indica a la enfermedad de la hemoglobina D

Usted acaba de aprender que su nifio tiene la enfermedad de hemoglobina D. Naturalmente usted se
preocupa y tiene muchas preguntas. Esta hoja informativa ayudara respuesta algunos de sus preguntas.
Sin embargo, no debe reemplazar una discusién informada con el médico de su bebé (proveedor
primario de cuidado).

¢ Qué es hemoglobina?

La hemoglobina es una proteina en los globulos rojos. Lleva oxigeno de los pulmones a
todas partes del cuerpo y da sangre su color rojo. Hay muchos tipos de hemoglobina
(esto no es el mismo como un grupo sanguineo). La hemoglobina es heredada por
genes, uno de cada padre. La mayoria de las personas tienen hemoglobina UN, adulto
también llamado o hemoglobina normal. I.a presencia de hemoglobina UN en marcas
de glébulos rojos que ellos suavizan y formaron con una depresiéon grande y
redondeada en cada lado de la célula, conocido como una forma bicéncava de disco (ve
imagen). Esta forma permite glébulos rojos normales ser muy flexible, moviendo facilmente por los
vasos sanguineos a entregar oxigeno al cuerpo.

S Qué es la enfermedad de hemoglobina D (DD)?
LLa hemoglobina D en los glébulos rojos es responsable de causar la
enfermedad de hemoglobina D. Los nifios heredan esta enfermedad de sus o ectads
padres como un desorden genético recesivo. Esto significa que un gene de '
hemoglobina D es pasado de tanto de la mama como el padre al bebé que
causa la enfermedad de hemoglobina D (hemoglobina DD). Las personas con -
hemoglobina DD tienen s6lo hemoglobina D y ningun adulto ni hemoglobina B
normal. Cuando ambos padres tienen un gene de hemoglobina D, hay un 1 en
4 0 25% de oportunidad con cada embarazo que un nifio heredara dos genes
de hemoglobina D. No hay problemas graves de salud asociados con
hemoglobina DD, pero con el gene para la hemoglobina D son dados de su
niflo a sus futuros nietos. La enfermedad de la hemoglobina D no es
contagiosa.
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La mayoria de las personas con la enfermedad de hemoglobina D tienen anemia templada, que puede
ser asociada con un bazo ligeramente ampliado; pero generalmente ellos no tienen sintomas de
enfermedad y no requieren tratamiento. Las personas con la enfermedad de hemoglobina D tienen
generalmente glébulos rojos que son mas pequefios con menos color que glébulos rojos normales.
Estas células pueden tener una forma irregular porque particulas dentro de los glébulos rojos reunen
hacia el centro de las células (contrato). Los glébulos rojos de la hemoglobina DD se parecen a objetivo
del ojo de un toro con un centro oscuro (se imaginé abajo).

S Qué problemas pueden la enfermedad de hemoglobina D (DD) causa?
La serie formé glébulos rojos de hemoglobina D no son muy flexible en mover
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Esto lleva a anemia templada y disminuye la capacidad de glébulos rojos guarder oxigeno. L.a mayoria
de las personas no tienen sintomas, pero algunas personas pueden tener anemia templada.

S Qué es la frecuencia de la enfermedad de hemoglobina D (DD)?

La enfermedad de la hemoglobina D es muy rara y afecta ambos sexos igualmente. La enfermedad
ocurre mas a menudo en personas cuyos antepasados vienen de Pakistan e India del noroeste. También
ocurre en personas de Inglaterra, Irlanda, Holanda, Australia, China y el Oriente Préximo.

cQuée puede ser hecho para tratar la enfermedad de hemoglobina D (DD)?
El tratamiento generalmente no es necesario. Si su nifio tiene anemia, suplementos de hierro pueden
ser prescritos por su médico para ayudar a mejorar los sintomas de anemia. Las personas con la
enfermedad de hemoglobina DD pueden esperar dirigir una vida normal.

S Qué es hemoglobina D/la enfermedad de beta thalassemia?

La hemoglobina D/la enfermedad de thalassemia de beta es una enfermedad mds grave que la
enfermedad de hemoglobina D (DD). Los nifios con hemoglobina D/thalassemia de beta hereda un
gene para la hemoglobina D de un padre y un gene de beta-thalassemia del otro padre. El gene de beta-
thalassemia causa que el cuerpo haga menos que la cantidad normal de hemoglobina. L.a hemoglobina
D/causas de enfermedad de thalassemia de beta moderan destruccién de los glébulos rojos. Las
personas que son afectadas pueden tener una anemia mas severa y el bazo puede ser ampliado. El
médico de su bebé hara a un conde completo de sangre (CBC) y la mancha de los glébulos rojos buscar
beta-thalassemia cuando su bebé es aproximadamente 6 a 9 meses de la edad.

S Qué es las cosas mas importantes de recordar acerca de la enfermedad
de hemoglobina D (DD) y la hemoglobina D/la enfermedad de beta
thalassemia?

m Trabajar junto con el médico de su nifio y hematélogo (un médico que es un especialista de sangre).
Aségurese a su nifio tiene chequeos regulares con ellos.

m Y Llama el médico de su nifio cuando usted tiene preguntas y tiene a su nifio visto si usted tiene
médico concierne.

¢ Como consigo yo mas informacion sobre la enfermedad de
hemoglobina D?

m La Conversacion de § con el médico de su bebé. Usted también puede querer tener una consulta
genética para usted y su familia para ver cémo estas enfermedades quizas afecten futuros nifios o a
nietos.
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