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Los padres’ Guia para la enfermedad de células falciformes

Usted se acaba de enterar que su bebé tiene enfermedad de células falciformes (hemoglobina SS).
Naturalmente quieren saber de que se trate y tienen muchas preguntas. Sin embargo, no deben tomar el
lugar de un debate con el doctor de su bebé (proveedor de atencién primaria).

S Qué es la hemoglobina?

La hemoglobina es una proteina en los glébulos 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 mayorfa de las personas tienen hemoglobina UN, adulto también llamado o
hemoglobina normal. La presencia de hemoglobina UN en marcas de glébulos rojos que ellos suavizan y
formaron con una depresion grande y redondeada en cada lado de la célula, conocido como una forma
bicéncava de disco (ve imagen). Esta forma permite globulos rojos normales ser muy flexible, moviendo
facilmente por los vasos sanguineos a entregar oxigeno al cuerpo.

o= £ QUé es la enfermedad de células falciformes?
\ ILa hemoglobina S (en forma de celulas falciformes de hemoglobina) en los glébulos rojos
/% cs responsable de causar la enfermedad de células falciformes. Los nifios heredan la
enfermedad de sus padres como un trastorno genético recesivo. Esto significa una anemia
de células falciformes (hemoglobina S) de genes se hereda de
ambos papa y mama al bebé que causan la enfermedad de células falciformes
(hemoglobina SS). Cuando ambos padres tienen un gen de hemoglobina S, es un
1/ 4 o el 25% de probabilidades con cada embarazo de que un bebé herede dos
genes de hemoglobina S. Las personas con enfermedad de células falciformes Y
tienen petiodos de sentirse bien y repentinos episodios de dolor intenso que puede @@ @@
ser en cualquier parte del cuerpo. Esto ocurre cuando sickled glébulos rojos
convertirse en duro y pegajoso y hasta obstruir vasos sanguineos pequefios. Los
glébulos rojos no pueden entregar oxigeno al cuerpo y con el tiempo pueden dafiar
los tejidos del cuerpo y 6rganos. La enfermedad de células falciformes no es
contagiosa.

cCual es la frecuencia de enfermedades?

La enfermedad de células falciformes se encuentra en hombres y mujeres por igual y se produce en todas
las razas. La frecuencia es mas alta entre las personas de Africa, el Mediterraneo, el Caribe, Asia, Sureste de
Asia, y América Central y del Sur ascendencia. Todos los recién nacidos en Utah se les hacen la prueba de
la enfermedad de células falciformes, independientemente de su raza o origen étnico.

S Qué problemas puede la enfermedad de células falciformes causa?

Los nifios con enfermedad de células falciformes, a veces tienen graves problemas de salud y si no se trata
puede conducir a la muerte. Estos problemas son: la infeccion de la sangre (septicemia) y la repentina
ampliacion del bazo con una caida en la sangre de células (secuestro esplénico agudo). Otros problemas
graves son: dolor subito, hinchazén de manos y pies, fiebre, aumento de las infecciones, anemia, dolor en
el pecho y dificultad para respirar, neumonia, derrame cerebral, la sangre en la orina, las dlceras de la
pierna, calculos biliares, problemas de vision, la piel amarilla (ictericia), 6rgano dafo, la insuficiencia renal,
las erecciones dolorosas y problemas durante el embarazo. Pagina 1 de 2




S Qué puede hacerse para tratar enfermedad de células falciformes?

Si su nifio con enfermedad de células falciformes es que tengan cualquiera de las syptoms enumerados
interiormente, los padres deben primero consultar al médico del nifio para obtener instrucciones.

Para el Dolor: Recomendado hogar tratamiento incluye la aplicaciéon de una almohadilla para calentar a la
zona dolorida y medicamentos tales como el acetaminofeno (Tylenol) o (Advil y Motrin). Beber mucho
liquido y descanso puede ayudar. Una vez que el dolor desaparece por lo general los nifios se activa de
nuevo. Si el dolor no es mejor después de tomar el medicamento en casa, su nifio puede necesitar
tratamiento con la medicina mas fuerte en la sala de emergencia o para ser admitido al hospital para recibir
tratamiento.

Penicilina: Muy graves infecciones de la sangre a veces ocurre en lactantes y nifilos pequefios con
enfermedad de células falciformes. Penicilina tomado dos veces al dia puede prevenir la mayoria de estas
infecciones.

¢cCuales son las cosas mas importantes de recordar?

m Colaborar estrechamente con el médico de su nifio y hematoélogo (un médico que es un especialista en
sangre). Asegurese de que su hijo tiene chequeos regulares con ellos y llamar a su médico con preguntas.

m Su nifio debe evitar la extrema fria y caliente de las temperaturas y el agotamiento, descanse bastante y
beber mucho liquido para reducer los probabilidades de su nifio de tener dolor.

m Revise su bazo del nifio tal como se aconseja por el hematdlogo. El médico de su hijo le mostrara que es
el bazo y lo que se siente normal. Si el bazo de repente se siente mas grande, su nifio debe ser evaluado lo
antes posible por el médico del nifio.

m Su hijo tendra una evaluaciéon médica inmediata para una fiebre de 38.5C (101 F) o superior. Dificultad
para respirar o dolor en el pecho, llevar a su hijo a una instalacién que proporciona atencion de
emergencia.

m Sisu nifio no tiene energia y se ve muy palido, a continuacion, su nifio debe ser evaluado por un
médico.

m Asegurese de que su hijo reciba todas las vacunas infantiles, cuando estan previstas y cualquier otra
vacunas recomendadas por el médico de su nifio.

m Llame hal médico del nifio si usted tiene preguntas o preocupaciones de los datos médicos sobre su hijo.

S Qué otros tratamientos hay disponibles?

Transfusiones de sangre y medicamentos para disminuir o prevenir la formacién de hoz en forma de
glébulos rojos pueden ser utilizados. La enfermedad de células falciformes puede ser tratada por un
trasplante de médula 6sea de un donante compatible, pero se sigue considerando un alto riesgo de los
procedimientos.

¢ Como puedo obtener mas informacion?

Hable con el doctor de su bebé. Le recomendamos que haga una cita con un hematélogo pediatrico en un
futuro proximo. Puede que también quiera tener una consulta genética para usted y su familia para ver
como la enfermedad de células falciformes podrian afectar a los futuros hijos o nietos.
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