Hoja de accion familiar para la enfermedad de células falciformes

Si el resultado de un andlisis de sangre del
recién nacido muestra que su bebé podria
tener una condicion grave llamada anemia
falciforme, necesita mas examenes, lo antes
posible, para asegurarse de que realmente
tiene la enfermedad. Su bebé debe ser atendido
por su proveedor médico y por un especialista
en la enfermedad de células falciformes.

¢Por qué examinaron a su bebé?

Todos los bebés nacidos en California se
someten a un analisis de sangre de rutina poco
después del nacimiento para detectar afecciones
médicas. El objetivo de este examen de recién
nacidos es detectar a aquellos que corren el
riesgo de padecer afecciones médicas graves.

Los bebés pueden tener un aspecto saludable al
nacer y aun asi tener una de estas afecciones.
Los bebés con estas afecciones se benefician de
un diagndstico y tratamiento tempranos.

¢, Qué es la enfermedad de células falciformes?

La enfermedad de células falciformes afecta la
capacidad del cuerpo de tener glébulos rojos
sanos. Afecta a la proteina que se encuentra
dentro de los gldbulos rojos, llamada
hemoglobina, la cual transporta el oxigeno de los
pulmones a todas las partes del cuerpo.

Los sintomas de la enfermedad de células
falciformes pueden variar mucho y las personas
pueden tener experiencias muy diferentes al vivir
con la enfermedad de células falciformes.

Su hijo puede tener uno de los siguientes tipos
comunes de enfermedad de células falciformes:

¢ Anemia de células falciformes
e Enfermedad falciforme “C”
e Talasemia falciforme beta

¢Donde puede obtener mas informacion?

El médico de su bebé y el especialista en
enfermedad de células falciformes son las
personas mas adecuadas para ensefiarle acerca
de la enfermedad de células falciformes.
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las personas con la enfermedad de células
falciformes pueden disfrutar de una vida feliz y
productiva. Sus proveedores médicos deben
analizar las opciones de tratamiento con usted.

La enfermedad de células falciformes es una
afeccion que dura toda la vida. Debera
asegurarse de que su bebé reciba atencién
meédica regular. Su bebé debe ser atendido por
un equipo médico en un centro de la enfermedad
de células falciformes.

Siguientes pasos

1.Su bebé necesita mas pruebas, tan pronto
como sea posible, para saber que tipo de
enfermedad de células falciformes tiene.
El proveedor médico también puede pedirle a
uno de los padres o0 a ambos que se hagan un
analisis de sangre.

2.El proveedor médico de su bebé lo ayudara
a programar una cita con un especialista en
enfermedad de células falciformes
El especialista revisaré los resultados de las
pruebas y recomendara un tratamiento. Los
bebés con enfermedad de células falciformes
se tratan con penicilina dos veces al dia para
ayudar a prevenir infecciones graves. También
reciben otros cuidados de apoyo.

3.Colabore estrechamente con
el proveedor médico de su bebéy
siga las recomendaciones

La Primera Prueba del Bebé
(https:/Iwww.babysfirsttest.org). Escriba «Sickle»
en el Cuadro «Buscar una Condicion». Siga el
siguiente enlace. Para espafiol, haga clic en la
casilla negra superior derecha marcada

«en espafol»
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https://www.cdph.ca.gov/Programs/CFH/DGDS/Pages/nbs/default.aspx
https://www.babysfirsttest.org/newborn-screening/conditions/severe-combined-immunodeficiency-scid



