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Al igual que ocurre con la EPOC, el déficit de AAT no sdélo es una enfermedad infradiagnosticada sino que
se diagnostica con retraso, generalmente en estadios avanzados.

Basandonos en los resultados de estudios recientes, se calcula que en Espana sufren EPOC aproximadamente
1.800.000 individuos, de los cuales aproximadamente 5.000 podrian padecer déficit grave de AAT. Ademas
se puede deducir que entre el 35 y el 60% de los individuos con déficit grave desarrollan una EPOC. La
tasa de deteccion en Espafa es baja, aunque no inferior a la de otros paises. De hecho, el programa de
deteccidon de casos llevado a cabo por nuestro Registro se encuentra en una situacion intermedia con
respecto a otros estudios similares realizados en Italia o Alemania. Las diferencias se deben a los criterios
de seleccioén de la poblacién estudiada en cada caso. Esta baja tasa de deteccidén no implica que no sea
eficiente diagnosticar a estos pacientes. El coste no es elevado comparado con otros programas de salud
y permite detectar individuos que se beneficiaran de un enérgico consejo antitabaco, se podra iniciar un
tratamiento sustitutivo cuando esté indicado y ademas se debe realizar un estudio familiar que en muchos
casos podra detectar consanguineos con el déficit en estadios mas precoces de su enfermedad pulmonar.
Por este motivo es importante seguir las recomendaciones de las sociedades cientificas y poner en marcha
programas de deteccion del déficit de AAT en pacientes con EPOC como el Proyecto IDDEA. Si aun no
te has unido a esta iniciativa, te invitamos a participar y poner en marcha la deteccion en tu centro a través
de la determinacion de AAT en una gota de sangre capilar. Para mas informacion puedes seguir las
instrucciones que aparecen en los siguientes apartados de este boletin.

Marc Miravitlles y Rafael Vidal

Coordinadores del Registro

agenda

Reunidn de Invierno del Area IRTS.
27 de enero. Alicante.

X1 Congreso anual de ASTURPAR.
9-11 de marzo. Oviedo.

XXXIlI Congreso de Neumosur.
23-25 de marzo. Islantilla, Huelva.

XI Congreso de Neumomadrid.
30-31 de marzo. Madrid.

Xl Congreso Anual de la Sociedad Valenciana de Neumologia.
31 marzo-1 abril. Alicante.

Congreso de la SOCAP.
31 marzo-1 abril. Granollers, Barcelona.
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informacidn sobre los congresos acontecidos
en el ultimo trimestre

XXXII Reunion Anual de la Sociedad Gallega de Patologia
Respiratoria. Ourense.

Galicia es una de las zonas de Espana con mayor numero de pacientes diagnosticados. Existe un Comité
asesor de las autoridades sanitarias gallegas sobre el déficit y los pacientes que necesitan tratamiento
sustitutivo.
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novedades

Premio a la mejor idea de 2005

El pasado 28 de noviembre el Proyecto IDDEA fue galardonado con el Premio a la mejor idea del 2005 en
el apartado de Investigacion y Farmacologia otorgado anualmente por Diario Médico. La entrega de premios
se realizé el lunes 28 de noviembre de 2005 en el Teatre Nacional de Catalunya en Barcelona, con la presencia
de las autoridades sanitarias y representantes de la prensa médica y de las mas importantes companias
farmaceéuticas.

Recogieron el premio el Dr. Cristian de la Roza, coordinador del estudio, el Sr. Albert Llopart representante
de Bayer y el Sr. Isidre Torras representante de Grifols.
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cartas de los lectores

Apreciados editores:

El infradiagndstico vy el retraso en el diagndstico son problemas clave en las enfermedades como el déficit
de AAT. Esto no es nuevo, existen estudios que lo han descrito con anterioridad. Recientemente se ha
publicado en la revista Chest un estudio que indica que en los Ultimos diez afios el retraso en el diagnéstico
ha pasado de 7,2 a 5,6 anos. Son los pacientes de mas edad y las mujeres los que tardan mas en ser
diagnosticados. A pesar de que la normativa de la OMS recomienda la determinacion de AAT en todos
los pacientes con EPOC, todavia se mantiene la idea del perfil “clasico” del paciente con déficit: joven y
con neumopatia avanzada. La disponibilidad de métodos diagndsticos y la informacién a los médicos sera
determinante en el futuro para modificar esta tendencia.

Envio de los comentarios y cartas: beat1135@separ.es

situacidn actual del Registro

Desde el cambio de formato del Registro en el afno 2001 hasta diciembre de 2005 se han registrado 292
individuos con déficit de AAT. Tal y como se puede observar en la web (www.separ.es/air) sus caracteristicas
son las siguientes:

Media (DE) O % El mayor numero de registros se produjo durante
EDAD 51(15) : . .
= = los dos primeros anos ya que se incorporaron los
FEV1 1,76 (0,9) casos ya registrados previamente en el formato en
— e SUSTITUTFng 2;22 02 papel. Aunque aun se actualiza algun paciente, los
TRASPLANTE PULBES#CFS% ?0 nuevos registros corresponden a individuos de

reciente diagnostico.

proyecto IDDEA

Actualizacién

Apreciados colaboradores:

Esta en funcionamiento desde hace varios meses el Proyecto IDDEA para la deteccion del déficit de alfa-
1 antitripsina en pacientes con EPOC.

Este programa cuenta con la colaboracién de mas de 200 médicos que han mostrado interés por hacer
esta determinacion en sus pacientes con EPOC. A este grupo se siguen sumando cada dia, mas
colaboradores distribuidos por toda la geografia espanola.

El ritmo de inclusion de pacientes todavia no es el que deseariamos, pero con la llegada de la temporada
invernal en la que los pacientes con EPOC acuden con mayor frecuencia a las consultas, esperamos que
este ritmo se incremente.
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A dia de hoy se han recibido para su analisis, muestras de 337 pacientes, y se han detectado:
- 3 individuos con el déficit grave homocigoto PIZZ.

- 1 individuo con la combinacioén alélica deficitaria PISZ.

- 9 individuos con déficit moderado por la presencia de un alelo Z en estado heterocigoto.

Agradecemos la colaboracion de aquellos que ya estan participando y esperamos que a este grupo se
afadan mas médicos que encuentren Util esta iniciativa.

¢ CoOmo se puede participar?

Aquellos que deseen participar en este programa de deteccion de casos, se pueden poner en contacto
con los coordinadores del estudio (Dr. Cristian de la Roza, ; Dra. Beatriz Lara, ; Teléfono: 93 2275549) y
se les enviara el material necesario para tomar muestras.

Obtencion de muestras

A continuaciéon se detallan algunos aspectos que conviene recordar:

- En la obtencidon estéril de la muestra de sangre capilar, es muy importante dejar secar el alcohol
aproximadamente unos 15 segundos antes de realizar la puncion, ya que de otro modo, el alcohol puede
actuar como fijador y no se podré obtener muestra del papel secante.

- Se deben llenar cada uno de los 3 circulos impresos en el papel, de forma que la gota llene toda la
superficie del circulo. Ademas la muestra debe empapar el papel, de forma que la mancha sea visible por
detras. De este modo aseguramos que en el laboratorio haya suficiente muestra para realizar la cuantificacion
de la proteina.

- Es muy importante también dejar secar las muestras a temperatura ambiente antes de meterlas en el
sobre. Posteriormente se podran enviar 2 formularios por sobre colocados de forma cruzada para evitar
el contacto entre las muestras.

- Estas muestras conviene que no se queden en su despacho, sino que deben ser enviadas cuanto antes
al laboratorio central del estudio.

Siguiendo estas recomendaciones aseguramos el perfecto estado de las muestras para posteriormente
proceder a su procesamiento en el laboratorio, tanto para la cuantificacion como para el estudio del
genotipo.

Cristian de la Roza
Coordinador del proyecto IDDEA
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