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Padres’ Guia de la enfermedad de hemoglobina E

Usted se acaba de enterar que su bebé tiene la enfermedad de hemoglobina E. Naturalmente, usted esta
interesado y tiene muchas preguntas. Esta hoja de informacion ayudara a responder algunas de sus
preguntas. Sin embargo, no deberia ocupar el lugar de un debate con el doctor de su bebé (proveedor de
atencion primaria).

S Qué es la hemoglobina?

LLa hemoglobina es una proteina de los glébulos rojos. Que transporta oxigeno desde los
pulmones a todas las partes del cuerpo y le da su color rojo sangre. Hay muchos tipos de
hemoglobina (esto no es lo mismo que un tipo de sangre). La hemoglobina es heredado
a través de los genes, uno de cada progenitor. L.a mayoria de las personas han de
hemoglobina A, o también llamado de adultos normales de hemoglobina. La presencia
de una hemoglobina en los glébulos rojos, los hace de forma suave y con una gran
depresion redondeada en cada lado de la célula, conocido como una forma biconcave
disco (ver foto). Esta forma permite que los globulos rojos normales a ser muy flexibles, mover
facilmente a través de los vasos sanguineos para suministrar oxigeno al cuerpo.

S Qué es la enfermedad de hemoglobina E (EE)?

La hemoglobina S en los glébulos rojos es responsable de causar la

enfermedad de hemoglobina E. Los nifios heredan la enfermedad de sus 20 aroctade
padres como un trastorno genético recesivo. Esto significa que un gen de Parasor

hemoglobina S se hereda de mama y papa con el bebé que causan la
enfermedad de hemoglobina S (hemoglobina EE). Las personas con
hemoglobina EE sélo hemoglobina E y no de adultos o el desarrollo normal @@
de hemoglobina. Cuando ambos padres tienen un gen de hemoglobina S, es 1

de cada 4 o 25% de probabilidades en cada embarazo de que un bebé herede

dos genes de la hemoglobina S. No hay graves problemas de salud asociados

con la hemoglobina de EE, sino el gen de la hemoglobina S se transmite de su

hijo a su futuro nietos. Enfermedad de hemoglobina E no es contagiosa. 1=

La mayoria de las personas con enfermedad de hemoglobina E tienen anemia leve y, ocasionalmente,
pueden tener un poco bazo, pero generalmente no tienen sintomas de la enfermedad y no requieren
tratamiento. Las personas con enfermedad de hemoglobina E tienen los glébulos rojos que son mas
pequenas de lo normal y tienen una forma irregular debido a las particulas dentro de los glébulos rojos

reunir hacia el centro de las células (contrato). Hasta el 75% de la hemoglobina en los glébulos rojos EE
parecer un objetivo de ojo de toro con un centro oscuro (en la foto a continuacion a la izquierda).

cQuée problemas pueden causar Enfermedad de hemoglobina E (EE)?
EE hemoglobina de glébulos rojos no son muy flexibles en el movimiento a través de
®% Q(/QO(;' ' los vasos sanguineos y tienen un menor fuera de superficie para transportar oxigeno,
0200 81 o porque no tienen la forma de biconcave disco normal de glébulos rojos (foto arriba).
03@ & C.C\ 00%3 EE hemoglobina de glébulos rojos son muy pequefios, inestables y tienen una
) GQ 4 S ¢ disminucion de la capacidad de retener el oxigeno. La vida util de estos globulos rojos
93 o0 © ° 0,8 ©° también mas cortos de lo normal. (Células de la sangre normal viven alrededor de
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cCual es la frecuencia de la enfermedad de hemoglobina E (EE)?

Hemoglobina E enfermedad afecta ambos sexos por igual y es el segundo mas comun de hemoglobina
anormal en el mundo. Es muy comin entre las personas del sudeste de Asia o tienen antepasados de
Camboya, Laos y Tailandia. EE hemoglobina se encuentra también en las personas que viven en
Vietman, Malasia, el noreste de la India, Bangladesh, Pakistan y Sri Lanka y sus descendientes.

S Qué puede hacerse para tratar la enfermedad de hemoglobina E (EE)?
Tratamiento no suele ser necesario. Suplementos de acido félico puede ser prescrita por el médico de
su nifio para ayudar a su cuerpo para producir globulos rojos normales y mejorar los sintomas de la
anemia. Las personas con enfermedad de hemoglobina E pueden esperar llevar una vida normal.

cQué es la hemoglobina E / beta-talasemia enfermedad?

La hemoglobina E / beta-talasemia es una enfermedad mds grave que la enfermedad de hemoglobina

E enfermedad (EE). Los nifios con hemoglobina E / beta-talasemia heredar un gen de hemoglobina S
de uno de los padres y de una beta-talasemia gen del otro progenitor. La g - g
beta-talasemia gen hace que el organismo a menos de la cantidad normal de f ° 3 g. 2‘8‘ o ’
hemoglobina. Las personas que se ven afectados pueden tener una anemia

severa que puede ser la vida threatenting, dependiendo de la gravedad de la 'g Og?
beta-talasemia. Si no es tratada, esta enfermedad puede conducir a ' % OQ ' ‘o &
insuficiencia cardiaca de la gravedad de la destruccion de los glébulos rojos. o’ do o ‘e.r{(ﬁ
También puede dar lugar a graves ampliacion del bazo y el higado, cambios ; od. % e .g‘
en los huesos y los pobres. El tratamiento puede incluir transfusiones de

sangre repetidas. El doctor de su bebé hara un recuento sanguineo completo (CBC) y el frotis de
glébulos rojos de la sangre en busca de beta-talasemia cuando su bebé es de aproximadamente 6 a 9
meses de edad.

¢cCuales son las cosas mas importantes que debe recordar acerca de la
enfermedad de hemoglobina E (EE) y la hemoglobina E / beta-talasemia
enfermedad?

m Trabaja muy estrechamente con el médico de su nifio y hematélogo (un médico que es un
especialista en sangre). Asegurese de que su hijo ha chequeos regulares con ellos.

m Llame al médico de su hijo cuando usted tiene preguntas y han visto a su hijo si tiene alguna
preocupacion médica.

¢ Como puedo obtener mas informacion sobre la enfermedad de
hemoglobina E?

m Hable con el doctor de su bebé. También puede tener una consulta genética para usted y su familia

para ver como estas enfermedades pueden afectar a los futuros hijos o nietos.
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