Hoja informative para los padres
8172009

Padres' Guia de la enfermedad de hemogl/obina C

Usted se acaba de enterar que su bebé tiene la enfermedad de hemoglobina C. 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 a la 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. La 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 glébulos rojos normales a ser muy flexibles, mover facilmente
a través de los vasos sanguineos para suministrar oxigeno al cuerpo.

cQué es la enfermedad de hemoglobina C (CC)?

Hemoglobina C en los glébulos rojos es responsable de causar la enfermedad de
hemoglobina C. Los nifios heredan la enfermedad de sus padres como un o gt
trastorno genético recesivo. Esto significa que un gen de hemoglobina C se
transmite de la madre y el padre, tanto para el bebé que causan la enfermedad de o
hemoglobina C (hemoglobina CC). Las personas con hemoglobina CC sélo .{,/—/"'Q}
hemoglobina C y no de adultos o el desarrollo normal de hemoglobina. Cuando

ambos padres tienen un gen de hemoglobina C, es 1 de cada 4 o 25% de

probabilidades en cada embarazo de que un bebé herede dos genes de la

hemoglobina C. No hay graves problemas de salud asociados con la hemoglobina ,zpee.
CC, pero el gen de la hemoglobina C se transmite de su hijo a su futuro nietos.
Enfermedad de hemoglobina C no es contagiosa.

Las personas con enfermedad de hemoglobina C tienen los glébulos rojos que son mas pequefios que los
normales y de vuelta (bola o esfera) en lugar de en forma de disco biconcave la forma normal de glébulos
rojos (foto arriba). Algunos hemoglobina C glébulos rojos en forma de vara, porque filo recto, de seis

caras en forma de cristales de los glébulos rojos.

S Qué problemas pueden enfermedad de hemoglobina C (CC) causa?
La ronda de hemoglobina C en forma de glébulos rojos (ver la imagen a la izquierda) no son muy flexibles
_en el movimiento a través de los vasos sanguineos y tienen un menor fuera de

ne . "o a A superficie para transportar oxigeno. Son muy fragiles y tienen mas

B :\.o probabilidades de ruptura de los glébulos rojos normales, por lo que su vida util

. es mis corta. (Células de la sangre normal viven alrededor de 120 dias). Esto

’ .:..‘;s lleva a la anemia leve y disminuye la capacidad de los glébulos rojos de la sangre
" para conservar oxigeno. La bilirrubina se produce a partir de los restos de la

o ruptura de los glébulos rojos, que puede causar ictericia y calculos biliares.
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LLa mayoria de las personas no tienen sintomas. Algunas personas pueden experimentar los huesos,
articulaciones y dolor muscular.

cCual es la frecuencia de la enfermedad de hemoglobina C (CC)?

Enfermedad de hemoglobina C afecta a ambos sexos por igual. Ocurre en menos del uno por ciento
(<1%) de la poblacién tanto en los Estados Unidos y en todo el mundo. La enfermedad se produce con
mayor frecuencia en el norte de Africa e Ttalia, y en personas con los pafses de Africa, Sicilia o de
ascendencia hispana.

S Qué puede hacerse para tratar la enfermedad de hemoglobina C (CC)?
Suplementos de acido félico puede ser prescrita por el médico de su nifio para ayudar a su cuerpo para
producir glébulos rojos normales y mejorar los sintomas de la anemia. Tratamiento si es necesario
desarrollar calculos biliares. Las personas con enfermedad de hemoglobina C pueden esperar llevar una
vida normal.

cQué es la hemoglobina C / beta-talasemia enfermedad?

Hemoglobina C / beta-talasemia es una enfermedad mas grave enfermedad que la enfermedad de
hemoglobina C (CC). Los nifios con hemoglobina C / beta-talasemia heredar un gen de hemoglobina C
de un padre y una beta-talasemia gen del otro progenitor. La beta-talasemia gen hace que el organismo a
menos de la cantidad normal de hemoglobina. Hemoglobina C / beta-talasemia moderada enfermedad
causa la destruccion de los glébulos rojos. Las personas que se ven afectados pueden tener una anemia
severa y el bazo puede ser ampliada. 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 C (CC) y la hemog/lobina C / beta-talasemia
enfermedad?

m Trabajo en estrecha colaboracién con el médico de su nifio y hematélogo (un médico que es un
especialista en sangre). Work closely with your child’s doctor and hematologist (a doctor who is a blood
specialist). 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 C ?

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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