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EDITORIAL

Carest (asociacion caribefa para investigadores
en drepanocitosis y talasemia), un logro caribeno
gue abre mayores oportunidades de cooperacion

Carest (caribbean association for researchers on sickle cell
disease and thalassemia), a caribbean achievement for higher
opportunities of collaboration

Mas de un siglo después de que se describiera el primer caso de drepanocitosis por el
Dr. James B. Herrick en Walter Clemente Noel, un joven estudiante de estomatologia
oriundo de Granada, el conocimiento de todo lo relacionado con esta dolencia
continua siendo un reto global.*

Hace aproximadamente 60 afios se planted la drepanocitosis como la primera
enfermedad molecular resultante de una sustitucién puntual de un aminoacido en la
cadena & de la hemoglobina.? Aun en la actualidad no se cuenta con una terapia
efectiva, a pesar de alrededor de 30 afios de investigaciones genéticas y de la extensa
caracterizacion de las propiedades de la hemoglobina anormal (Hb S) y de los
eritrocitos conteniendo la Hb S.**

Es la enfermedad genética mas frecuente en todo el mundo. Esta presente en cuatro
continentes: en Africa subsahariana y en el Magreb; en Asia (Oriente Medio, la
peninsula arabe, India); en las Américas, en el Norte (EE. UU.), el centro (Guatemala,
las islas del Caribe) y en el Sur (Brasil, Surinam, Guyana); en el sur de Europa (sur de
Italia y Sicilia, Grecia, Turquia). Se estima que 500 000 personas nacen cada afio con
esta grave enfermedad y que el 50 % de ellos morira antes de cumplir los 5 afios.®

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en el 2006 y la Organizacion de las
Naciones Unidas (ONU) en el 2008 reconocieron a la drepanocitosis como un problema
de salud publica a nivel mundial.

En la década de los afios 80 del pasado siglo xx surgieron las primeras alianzas en la
regién caribefa cuyo objetivo fue realizar estudios epidemioldgicos de
hemoglobinopatias y la creacidon de centros dedicados al estudio de la drepanocitosis
en Guadalupe y en Jamaica, este ultimo dirigido por el Dr. Graham Serjeant, un
modelo para el 4rea y el mundo. Todo ello permitid, entre otras actividades, el
diagndstico de variantes de Hb, como por ejemplo, Hb Roseau Pointe-a-Pitre (1985),
Hb S Antilles (1986).

En el afio 2006 y auspiciada por el gobierno de Francia, se realiz6 en Guadalupe la
Primera Conferencia Caribefia de Drepanocitosis, donde se reunieron profesionales de

95
http://scielo.sld.cu



Revista Cubana Hematologia, Inmunologia y Hemoterapia. 2014;30(2):95-97

la salud de 11 paises del Caribe, entre ellos Cuba, para discutir aspectos tales como:
despistaje prenatal y neonatal, manejo clinico y terapéutico de los enfermos,
programas de investigacion y oportunidades de cooperacién en la region.

En 2009 se decidi6 la creacion de un Comité de Direccion integrado por Jamaica,
Trinidad y Tobago, Guadalupe, Martinica y Cuba, con la misién de definir prioridades,
asi como las bases estructurales de cooperacién en el area caribenia.

En febrero de 2012 se constituy6é formalmente CAREST (Caribbean Association for
Researcherson Sickle Cell Disease and Thalassemia), organizacion sin animo de lucro
dirigida legalmente por la constitucion francesa y cuyo centro rector radica en Pointe-
a-Pitre, Guadalupe, e integrada por profesionales de la salud que trabajen o estén
interesados en el estudio de la drepanocitosis, la talasemia o de ambas
enfermedades. Los objetivos fundamentales de la asociacién caribefia son:

« Promover estudios epidemiolégicos: incidencia/prevalencia, morbilidad,
mortalidad.

« Ayudar a la organizacion de la atencién sanitaria.

« Promover y facilitar programas de despistaje neonatal.

« Estandarizacion y optimizaciéon de los cuidados clinicos.

« ldentificacion de prioridades de investigacion y colaboracion en este aspecto.

« Recursos técnicos, tales como reactivos quimicos, diagnosticadores y
equipamiento, previo acuerdo entre las partes involucradas en proyectos de
colaboracién, asi como entrenamiento a los profesionales de la salud en la regién.

« Organizar encuentros cada dos afios para intercambiar experiencias en el estudio
de la enfermedad.

Entre las actividades actualmente en desarrollo por CAREST esta la elaboracién del
"Libro Blanco", documento guia donde se incluye un conjunto de propuestas de accion
en el ambito comunitario referidas al problema de salud que representa la
drepanocitosis en el area caribefa y la creaciéon de un sitio web sobre la
drepanocitosis. En cuanto a las colaboraciones regionales, CAREST apoya los
programas de despistaje neonatal en Trinidad y Tobago, Antigua y Barbuda, Granada
y Barbados.

Los proyectos de investigacion parcialmente financiados por la asociacién hasta el
presente son:

1. Jamaica / Guadalupe: identificacion de marcadores de gravedad, bioldgicos y
fisiolégicos en la drepanocitosis.

2. Cuba / Guadalupe: implicacion del estrés oxidativo en la fisiopatologia de la
drepanaocitosis: crisis vasoclusiva, titulo de anticuerpos antibanda 3 y oxidacion del
eritrocito.

3. Brasil / Guadalupe / Martinica: bases moleculares del priapismo en enfermos con
drepanocitosis y el mecanismo de accién de la hidroxicarbamida in vivo.

4. Brasil / Jamaica / Guadalupe / Martinica / Francia: identificacién de genes
modificadores de la dactilitis y el secuestro esplénico agudo mediante analisis de
exomas.
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En cuanto a los retos a enfrentar por la asociacion caribefia en el area se identifican:
una débil infraestructura, la diversidad geogréfica, recursos financieros limitados,
transporte regional y diversidad de idiomas (espafiol, inglés, francés, holandés,
creole).

Los desafios en términos de salud publica son importantes. Una verdadera toma de
conciencia y una correcta decision politica regional son necesarias para lograr una
organizacion sanitaria multidisciplinaria capaz de enfrentar este problema de salud,
que permita mejorar la calidad y esperanza de vida de las poblaciones afectadas.

CAREST es el fruto de la colaboracién de investigadores y clinicos en el area caribefia
con el objetivo de profundizar en el conocimiento de la drepanocitosis y la talasemiay
el fortalecimiento de su accionar y la incorporacién de nuevos paises, redundara en
beneficio de los miles de pacientes no solo de nuestra area, sino a nivel mundial.

DrC. Rinaldo Villaescusa Blanco

Instituto de Hematologia e Inmunologia
Investigador Jefe del Departamento de Inmunoquimica
Vice Presidente de CAREST
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