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Porfirio Herndndez: Yo quisiera comen-
#ar la diseusién planteando Ja necesidad de
conslituir un grupo que coordine ¥ o la vez
dirija el plan de trabajo de la sicklemia en
general ;s os decir, no sd'o teniendo en cuenta
¢l despistaje sino también que se cstablizea
una atencion de maners uniforme al pa.
ciente (aunque esto ya estd normade ), asi
como que los dates se regisiren (n las his.
torins clinicas, d= igual forma (quizds ze
puedan establecer modelos de historias <li-
nicas pera el paciente sicklémico o ¢l por-
tador) y que ademis de incluir los signos
v sintomas de cada paciente existan Jas
referencias de los eximenes de laboratorio
previament: normados (electroforesis de
hemoglobinas, prueba de solubilidad de la
hemoglobina, pruebs de sickling, % de
Hb F, ete.),

Erneste de lo Torre: Para abordar un
trabajo de csta indole es mecesario la crea-
cion de un grupo multidisciplinavio, inte-
grado por genctistas, hematélogos, psicdlo-
gos, pedagogos, anatomopatdlogos, bioqui-
micos, estadigrafos y bidlogos. Sin embar-
go. leniendo en consideracién la proposi-
cién del doctor Talio Areads, creemos
oportuno que exista un pequefio grupo de
o mas de 4 personas que formando parte
del grupo ampliado, y que sean los que
dirijan este plan en coordinacion muy es-
trecha con los organismos del estado (Mi-
nisterio de Salud Pablica, Ministerio de
Educacién. ete.}. Ademas, debe existir en
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cada provincia un compancro que trabaje
directamente con este grupo central,®

Klaus Altland: Yo quisiera destacar Iy
importancia y a la vez tener en perspectiva
la necesidad de scumular los dates obt ni-
dos de monera uniforme, por ejemplo en
tarjetas desarrolladas al efecta, para su pro-
cesamienle medianle la computacicn clee-
trénica, ya qu® el gran nimero de datos ¥
personas a analizar #si lo requeririn,

Pedro Hidalgo: Considero que la forma.
cion d- un grupo pequefio a nivel central
es una buena idea, y que en el mismo deben
estar los cempafieros que tengan mas expe-
riencia en las cu-stiones discutidas en estos
dias,

Bruno Colombo: Yo queria discutir al.
gunos detall s echre cdmo hacer este plan
de sreening. F: buena la idea planteada
sobre un plan piloto. pero leniendn uwn i
mite y no ilimilado como planteaba el doctor
Heredero. Considero que estamos en dis
posicion v condiciones de discutir un plan
nacional y decid’r si comensaremos por
ejemplo, ¢en los nifios v si es asi, proponer
las cdades de los mismos, es dueir, establecer
la que debemos hacer en concreto, Ubicar
la poblacion que vamos a analizar.

* Nota de los editores: Este zrupe scine queda
int=grade por les sigolentcs compaiiers; [uis
Heredere Baute, departamento de genitica me-
dica, ICBP “Victorm de Giron”. Facultad e
Ciencias Meédicas; FPorlivio Herndndes, Institu-
to de Hematologin o Tnmunologio, Ministerio de
Salud Piblica; Bruno Columbo. Instituto de He
matologio e inmunologia, Ministerio e Salud
Pithfica.
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fuis Heredero: Me referia a ilimitada
porque en los primeros pasos debemos hacer
pequeiios grupos para ir obteniendo expe.
riencia v unificar cada ver mas la metodo-
logia ¥ los dates gue son necesarios para
la documentacion. asi como posibles estn-
dios familiares: sin embargo. el 1érmino
ilimitado quirre decir que ecstos primeros
pasos son parte de la primera etapa de un
plan nacional que no tene gque empezar
en toda Cuba al mismo liempo para gue
st considere un plan nacional,

Klaus Altland: Esta propesicion en cta-
pas tivne un [in econdmico, ya que si varios
grupos comienzan al mismo Hempe, los erro-
res implican repeticiones de los estudios,

lo gue constiluye gasto en reaclivos, fuerza
de trabajo subutilizada, ete. Fs decir, co
lectar experiencia hasiendo analisis de aro
pos, por ejemplo. de 20 000 analizados ¢ iv
mejorande la metodologia. Oira cosa in-
teresante, que plantea el doctor Colimbln
e¢ la necesidad ne sole de analizar a nifios
en tseuelas, sino también olros grupos so-
clales, como por ejemplo, los nifios de cir
culos infantiles mujeres cmbarazadas, pare
citntes de consulla externa, ete, v oasiose
oblicne mas experrieneia,

Pedra flidaze: Yo quisiera conoeer cai-

lees som los objetivos exactos del sereenng,
S8 el conocer las [reenencias solanente o cs
que hay otros ohjelivos,

Luis Heredero: El objetive de este plan
e disminuir la incidencia de la sicklemia
en nussire pais v oes clre que como pase
previo estd la deteceidn de las personas por.
tadoras del zen, v de aquellas familias eon
alte riesgo, con el conziguiente consejo ge.
nilice apropiade. La vealizacion e este
plan. coneebide de forma imtegral, incluve
la cilueacion de la poblacidn.

Ernesto de e Torre:  Nue:slva tarea
=erig realizar un pesquizaje a la mavor
parte «e la poblacion v no sdle conocer fa
incidencia del gen sine conocer las perso-
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nas portadoras del gen como informacion
basica v mediante medidas persuasivas v
no compulsivas evitar Ja descendencia en
familias con alte riesgo {ambos portadores
del men de la Hh-5),

Fstaz medidas de tipo divalgative podrian
acorrear alzunos problemas. ;Hasta donde
s correcto informar a la poblacion que se
estin llevando a efecto estudios de este tipo?
sHasta donde la morhilidad del =en s
dee tal magnitud que ebliga a ofrecer Ja
informacion a la poblacion? ; Como, dénde,
ciindo v qué medios vamos a utilizar para
ofree r ey informacion?  Fstas interro-
s ponen en evidencia Ta neceszidad de
iue formando parte de esle gropo estén
peicilogos v pedagogos que orienten los
pasos a semuir on la orlentacian a la po-

[dacian,

Fs meve=ario trazar un plan de trabajo
perspretive on eoordinacién estrecha con
el Minizterio de Salud Pablica. Ministerio
i Felueaciin v olros organismos y trazar
el plan por etapas. solicitande quizds la
avuda necesaria o los ministerios segin la
elapa a desarrollar.

Paralelamente a este plan B8 NECESArio
restlizar alzunas il]\-‘:'ﬁtig.‘.lﬂiﬁl:!ﬁﬁ facilmente
realizables v que conllevarian a conocer o
determinar la morbilidad del rasgo sicklé.
mice. es deciv, cuantificarla. De estos estu-
divs podria surgir la necesidad del analisis
de: Lo poblaciin en su totalidad v la alencion
a los portislores en ¢l casa de que el rasgo

furra causa desencadenante o agravant:
de algunas enfermedades. Hacer un estima.
do e pacientes sicklémicos no detectados
previamente, o5 decir, teniendo en cuenta
el total de fallecidos por sicklomia v el
cileuly tedricn de personas que deben nacer
con dicha enfermedad,

El otro aspecta serin mediantle contactos
con ¢l Grupo Nacional de Anatomia Pato-
[Guica v el Institule die Medieing Legal, co-
nocer ol nimere de personas fallecidas por
sicklemia que no han sido detectadas pres
viamente. utilizande para ello técnicas pre.
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eias para la deteegion de Hb 5, come zon
la prucha de electroforesis v la prueba de
solubilidad de la hemoglobina, Eslos estu-
divs por sus fines investigativos no es nece-
sario realizarlos en todos los hospitales,
=inn solo cn algunas unidades hospitalarias.

Biruno Colombo: Yo considero que es ne-
vwratio que se haga este edudio lambiin
en algunos lugares del inlerior. va que re-
sulta monos probable que fallezean niiios
enfermos sin disgnosticar ea La Habana
ique en dichos logares,

Klaus Altliead = Estamos va en ¢l momen.
I de erear grupos de investigacion que
trabajen =obre algunas de las cuestionss
tratadas en cste Taller v que son necesa-
rias para la realizacidn del plan nacional,

Por ejemplo, es necesario ¢l desareollar
una prurha de solubilidad va que es impres
cindible para el diagnastico preciso de Hb
5, cosa que se discolio en ests Taller, asi
romo wlilizarla en aguellos lugares en que
no sea factible el empleo de la prucha
vleetroforética on primer lugar.

Para esto seria bueno desareollar una
prucha comercial similar al Siekledex {con
los reactivos quimicos necesarios envasndos
en nylon ¥ con un manual para su utiliza-
cion ), Los resultades de esta prucha, 1ale:
como costa, veloc'dad, de andlisis, reprodu.
cibilidad serian otros datos para su utiliza
cidn en una campafa nacionol.

La documentacidn es olre aspectn im.
partante, va gque ¢s necesarie antes de cme
prender el trabajo, definir L forma en que
é8lq se va a realizar, debidndose tensr en
vuenta la necesidad de recoger los datos en
compuladaoras electraniens,

E+« también necezario realizar e-uilins
miis clinicos de los portador.s que hasta
ahora 2e han detectado (aproximadamente
1000} =n la: 20 000 personas que han sido
malizadas: de esta forma podemos tener
un indice de la morbilidad de los poria-
dives de sicklenia.

Todos estos grupos deben trabajoar unidos
i la Comisién Central propuesta incluyén-
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dose lambién deniro de estos grupos una co-
mision de documentacion que estudia ol
mtake ap de la poblacién: es decir, qu:
conazea la contidad de nifies  que hay en
Cubz, su distribucion por regiones, los gra-
pos segin edades, etc.. contribuyende de
esta forma al mejor desarrollo y organi:
zacion > este plan nacional. incluvendo
lembién ¢l aspecio economico v social.

Prdro Hidalgo: Quisiera senalar dos
cos=as; en primer lugar ba necesidad de hae=r
un regitro de enfermos que se vacuentran
bajo tratamicnto médico en lodas las il
des del pais, sienido nece=ario la comnrobi
cidn de dicha patologia mediante la prueha
de clectraloresis v la prueba de solubilidad,

Fl otro hecho (Jure fuisicra destacar ¢x que
si evitamos log matrimenios enlre porta.
dores, estamos aumentanda Ta tasa e por-
tadores en la poblacion. va que evitamos
el nacimienlo de enfermo=. Es necesario
de nuevo seialar teniendo en consideracion
lo anterior, que debemos conoeer la mor-
biliddad de los |mrlu(|0rm de sieklemia, por
los problemas que pudiccan presentarse en
un lulure, sungue serian necesarios calou.
los ledricos mis precisos para determinar
exactamentle cile aumenio.

Berta Vergara: Yo considore sue o res
ai-tro tanto de eofermos como de portadores
de sickl mia pucde realizarse en la provin.
ca de Las Villas wlilizands las consultas
de hematalogio, tame a nivel de hosssital =
provinciales como de hospitales Regionales,
eben e B uniformande Tos dates o contrelan
en coordinacidn con la comision central,

Frva Svareh: Yo no veo de forma clara
como hacer el cstudio de morbilidad o |
rasgo sicklémico va que seria una cosa muy
difie’l mantener ¢l estudio clinice a un alto
nimero de portadores por un lergo periodo
de tiempo, siendo é:ta la forma propuesia
para determinar la morbilidad del rasgo
sicklémico en la poblacion.

Ernesto de la Torre: Yo considero que la
realizacion del pesquizaje masivo e inde
pendiente del estudio de la morbilidad del
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rasgo, va que aunque esle estudio es nece-
sario no limilaria la necesidad de hacer un
pesquisaje masivo, cucstion que csld am-
pliamente justificada tomando en conside.
raciin que es la via paca disminuir la jnei-
dencia de la enfermedad en la pobilacidn, Si
g0 demosirara que existe morbilidad on
el rasgo y la pudiéramos focalizar. < refor-
zaria aGn mis el criterio del pesquisaje
masivo. Creemos ademis que los estudine
d: morbilidad pudiéramos culminarlos en
un periodo no mayor de 3 afios.

Bruno Colombo: Quisiera :edalar que
a mi mode de ver ez mis imporiante ol esin.
dio de la morbilidad del rasgo. va que
disminuir la incidencia del gen vs unn cosa
muy dificil de realizar: evitando la descr.
denc’a en aquellas familias con alto riesge
o mediante ¢l disgndstico prenatal en o,
mismos.

Klaus Alttand: Yo h: entendido hnsia
ahora que el problema mais grave o5 la
sicklemia como tal ¥ sus variantes, vomo
san: Hh SC, sicklemiadalasemia Hh S,
ete, v Ins medidas propuesias o tomar con
para disminuir su incidencia, por cons'itvir
ella una carga sce'al y eeandmicn v que ol
esiudio de morbilidad ¢s un estudio adivio.
nal a exte preblema primordial v como ejem.
plos pademes citar el hecho de que on a'gu.
s 'Illﬁ-llrl-ill'ﬁ se determing el tipo de h mao.
g'obina artes de ser sometido cualquirr
paciente a una intervencion quirirgiea,

Quicra también destacar aue lo fusda
mental (noel consejo gendtico ne ex evitar
el casamiento entre poriadores, sine evitar
s descendencia, Sobre este aspecto s
tienen suficient s dates, va que en aguella:
familias en que mediante un propositis ce
ha determinado que son familias con alio
riesgo para algin tipo de enfermedad here.
dilaria como la sicklrmia, se ha realizad-
¢l consejo gendlico, obtenitndose en la
mavoria de los casos el resultado eoperado.
Como ejemplo, podemos citar que recien-
temente en Estados Unidos fue propucsio
un programa de csle tipo con pesquisaje

252

masivo y eonsejo genélico a familias con
alta riesgo por el profesor Mciulsky.

Tulio Arends: Nos intereza de moncra
extraordinarin el enfoque que ustedes e
han dado a este problema. yva que a noso.
tras en Venczuela nos ha sido imposible
uniflicar eriterios en cuanlo a este lema.

En primer lugar = deben mantener <
intensilicar los grupos que estan trabsjando
en esle aspecto, lomando en consideracidn
las sugerencias aportadas en el transcurso
de este taller (unificar los dates clinicos,
de laboratorio, confeccion de tarjetas Gni-
cas. unificacion de mélodos, cic.).

Incorporor de manera practica los cri
terios de asesoramiento genélico expresados
de forma muy clara por el doctor Altland;
e dlecir, partiende del enferme como via
directa para deteclar las familias con alts
ricsgo,

Determinar la frecuencia en cada pro-
vincia con ¢l objetivo de demosirar la nece.
siekid ile la campann a los organismos de
salud, a la vez de tener un marco de ref:-
rencia para evoluar despues de slgonos
aiios los resultados de una campara de este
tip,

En resumen, yo proponge el trabajo en
dos grupos: uno qus se mantenga reali.
zando los estudios seialados aqui (elinicos)
v alra que ponga en prictica los nusvos eri-
lerios para la disminucion de la incidencia
de la enfermedad, come por ejemplo en
una provincia a modo de plan pilato.

Klaus Altland: Me preocupan dos cues-
lion =: primero, si tenemos en cuenta sola-
mente las familias de los enfermos, nos
quedarian aquellos casos que ain no han
sido detectados (diferencia observada entre
los casvs esperados segin la frocuencia del
gzen ¥ los casos detectados): scgundo, si
tenemos en consideracion que una familla
tene como promedio dos hijos, quedarian
sin detectar ¢l 50% de las familias con alto
riesgo, rolamente diagnosticables mediante
un |u-.-quisajr maxivo,

R C.P
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Reué Gonzalez: Yo quisiera proponer el
empleo de este sistema eleciroforético des-
crilo en esle laller, para la deleccidon de la
delicirneia en glucesa 6 fosfalo deshidroge.
musa por la alla incidencia de esla enzimo.
patia en nuestro pais, paralelamente -al
tstudio de hemoglobinas.

(rraciela Digz: Nosolros estamos en la
disposicion de cooperar en la realizacion
de este plan pues consideramos que es de
gran importancia, pero si queremos desta-
var lo planteade aqui por el Dr. Ernesto
de la Torre, y ¢2 la necesidad de establecer
las coordinaciones wecesarias, para que
esle estudio sea incluido dentro de los pla
nes de nuesiro ministerio. Me refiero en
particalar a la posible ayuda desde ol punto
de vista organizalive en el anilisis que ce
higa en las distintas escuelas, asi como
v Jos medios que s¢ ulilicen con ¢l fin de
cducar a la poblacion.

Klaus Aldand: Seria bueno realizar un
estudio prematrimonial y dar la informacion
v realizar ¢l consejo genélico slo cuando
ambos conyuges son portadores; es deeir,
familias con afto riesgo. Esto lo hago como
una proposicion concreta de trabsjo.

Bruno Colomba: Yeo dos cosas positivas
in este tipo de screcning: una es que se
detecia el portador y la olra s que a la
vex se delectan las familias con alte riesgo.
(Creo que en este momento hay dos posibili-
dades, o hacerlo 2 toda la pollaciin
hacerlo sélo 2 aquellas parejas que van a
conlraer matrimonia.,

luis Heredera: El conceplo del plan
debe ser mas amplio, ya que no podemos
concrelarnos sdlo a aquellas personas que
van a eontracr matrimonio. Creo que apart:
s esle esludio premalrimonial, es nece-
sario hac'rlo a la poblacion, para poder
realizar el consejo médico necesario a los
portadores, considerando ademis la nece-
sidad de realizarlo en aquellas personas que

celan  sometidas  habitwalwenle &  condi-
ciones de stress como en algunos seclores
de nuestras Fuerzas Armadas y en aquellos
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pacient=s que van a ser inlers widos i
rirgicamenie,

Rafuel Machado: Fx nnpontante connnlie.
rar el estudio en los nifws v e posibiliv
la deteccidn futura de familios con alio
riesgo al aeumular cstos datos de ki manes
ra mis apropiada. v a la vezr caraniica la
deteccion de portadores v aplivar of vonsrjn
médico en los casos que lo requicran.

Se debe mantencr tambicén ol estudio a
nivel de Jas distintas unidades hospitalaia-
de estos casos en adultos ¥ asegurar dv esta
forma el control de la poblacidn adulia
actual, como por ejemplo & nivel d: Bancos
de Sangre, consullas de embarazadis, o,

Klaus Alttand: Si limitamos ol sereening
salo a las Fﬂl‘l-‘jﬂ!' que van a contrarr e
monio, eslo va a tomar mucho tiempa v e
va a resullar econdmico. seria mas logico
analizar la poldacién a una determinada
edad en las escuelas v acomular esia infor.
macian para brindarla en el moamento opor
luno; me refiero o que resulia mas ecumis
mico el analizar gran nimera de muestras
en poco timpo vy mantener garantizado de
eata Torma el andlisis constanie dee la P
blacidn,

Eva Svarch: Quiero proponer dle manery
concreta ¢l andlisis obligatario a tada per
sona que va a ser sometida a una inlerven.
cién quirGrgica, para evilar ¢l rieszo de
una crisis, tema que fue discutido anterior
mente. Ademiis, someter al mismo estudio
a todas Jas mujeres embarazadas cuando
ingresan &n el :"Iﬂllpiml,, &1 tenemaos en euen.
ta que actualmente mas del 955 e lus
partos son institucionales y que se puele
evitar el riesgo de las mujeres portadoras
si lienen que ser somelidas a2 intervenciones
quirirgicas como consccuencias de partos
no natorales.

Ernesto e la Torre: Aungue en esia
discusion no vamos a llegar a definir exae:
lamente la organizacién de este plan, la
comision central si liens gue analizar las
proposiciones planteadss oqui. Haciendo
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un resumen. podsmoes decir que se ha dis.
eutido lo siguiente:

Hacer un pesquizaje nacional,
Hacer pesquisaje premarital.

Hacer ¢l pesquizaje on un grupo re-
ducide de la poblacién que son las
mujeres embarazadas, por ol riesgo
de la mujer embarazada portadora de
sicklemia ante el mismo embaraze ¥
ante situaciones de compromizos de
oxigeno a que puede verse sometida
por complicaciones como  pudicran
ser piclenelrilis, cesirea, el

4. Hacer todos los afies o pesquizaje
a los nifios de primaria {determinado
nivel de esta ensefianzal, como paso
inicial se haria por cjemple a toda la
ensefianza primaria organizada por
regionales, provincias, ele.

v g

Quiero sefialar que es necesario mantener
los estudios antes expuestos de morbilidad
del rasgo, estudios anatomopatolbgicos, et

Porfirio Herndndez: Considero que se
debe analizar la posibilidad de utilizar la
arganizacion del Ministerio de Salud Po-
blica que se refiere a consultas externas en
peliclinicos ¥ hospilales, para basar ¢l es-
tudio de la poblacidn en aguellas personas
que asistan a consultas, instiluyendo el and.
lisiz de hemoglobinas a todas ellas y asegu-
rando la documentacién apropiada, 1al vez
en una larjeta, a fin de evitar repeticiones
inmecesarias.

Pedro Hidalge: En primer lugar quiero
decir que no estoy de acuerdo con lo plan.
teade por ¢l doctor Porfirie Herndndes,
ya que con la experiencia que tenge de al-
gunos estudios realizados en Santa Clara
heros confrontade muchas dificuliades al
tratar de utilizar este mecanismo de cansul.
tas externas por la gran presidn asistencial,
fzhta de personal calificada, ete.

Luis Heredero: Fs necesario conechir
eate plan de forma intezral, es decir garan.
tizar el andlisis de grupoes determinados de
la publacién come son parejas que van a
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conlraer matrimonio, para realizar ¢l conze-
jo genético en los casos con “alto riesgo™ y
ademis garantizar el pesquisaje en la po-
Blacion joven que cntra en las escuelas,
aprovechando al maximo el sistema de
serecning  electroforético  propuesto  para
este lipo de andlisis con el posterior man-
tenimiento del sereening para asegurar ol
control de toda Ja poblacién.

Klaus Afland: Teniendo en cuenta que
ninguna de las propesicicnes aqui plantea-
das son excluyentes y que en un inicio debe-
mos garanlizar que se analice al mayor ni-
wiero de la poblacién; debemos en un inicio
realizar el pesquisaje tanto premaritalmen-
te. como en la primera ensefianza en su to-
talidad: en los hospitales de maternidad asi
como lambién a las personas que van a ser
sometidas a intervenciones quiriirgicas; a
los miembros de las Fuerzas Armadas,
con ¢l fin de evitar en ellos posibles erisis
duronte ejercicios intensos, ofreciendo la
informacién en este idltimo case al orga.
nismo perlinente y en el resto de los casos
alrecerla en el momento de contraer matri-
monio, por lo que es necesario mantener
Ia informacién en computadoras electrd-
nicas, evitande de esta forma la necesidad
de emplear grendes campafas educativas
que pudieran ser rechazadas por la pobla-
10T,

Ernesto de la Torre: A modo de conclu-
sign podemos decir que se debe formar
un grupo operative pequefio, que forms
parte de un grupo central que trabaje en
exsle plan ¥ que este grupo trabaje de forma
coordinada con los distintos orgenismos
interesados, incluso la compaiiera del Minis-
terio de Fducacién debe estar incorporada
a esle grupo operative. Seria muy im-
portante que esla informacién se haga lle-
gar a todos los interesados en el tema. Que
este grupo eomience a trabajar inmediata-
mente tomando como bage todo lo discutido
aqui y que lo esencial es que se debe hacer
un despistaje con la posterior informacién
gendtica. quedando por definir exactamente
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en qué grupos de la poblacion s- hard. Y
que paralelamente a esto deben realizarse
wtras tipos de estudios v de cosas prdcticas
vomo la detrecion de heterocigiticos qus se
conoce estan sometidos a riesgo como los
compafieros que ingresan en las Fuerzas
Armadas Revolucionarias y los pacienies
que van & ser sometidos a intervenciones
quirdrgicas, asi como el pesquizaje de Hb
3 en todas las personas que fallecen en de-

Hecibide el trabajo: Enere 17, 1974
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terminados hospitales v definir los estudios
necesarios para delerminar la morbilidad
del sujeto heterocigtico.

Es necesario trazar de manera definida
los planes d: trabajo por parte de esta
comision central para garanlizar los obje-
livos que hemos propuesto durante estos
dos dias de trabajo.

Muchas sracias.
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