Registro Espanol
de Inmunodeficiencias

Primarias

ras actividades en 1992 a partir,

fundamentalmente, de tres grupos
dedicados a dicha palologia en Madrid,
Barcelona y Falma de Mallorca. Entre fe-
brero y marzo del ano siguiente, con el
fin de recoger informacion destinada a
crear una Base de Datos informatizada,
se enviaron encuestas a los médicos per-
tenecientes a las especialidades poten-
cialmente mas implicadas con esle lipo
de flrastornas inmunologicos. Médicos
pertenecientes a ciento cincuenta y cua-
tro hospitales de la Red Publica y concer-
tados de todo el pais.

Desde el inicio, se cumplen ya diez
afos, hasta la actualidad, y el REDOP ha
ido creciendo regularmente: 670 regis-
tros en octubre de 1993; 1.400 registros
en octubre de 1998; y 2375 en noviem-
bre de 2002,

Dicho incremento se viene produciendo
por la contribucion continuada de los
mismos centros y servicios meédicos va
colaboradores. A excepcion de una Co-
munidad auténoma, en el REDIP parlici-
pan hospilales distribuidos por lodos el
estado. La desigual distribucion geografi-
ca de los casos remilidos obedece, posi-
blemente, tanto al bajo nivel diagnostico
de las IDP en alguna zonas, como a que
la informacion del REDIP no llega de ma-
nera adecuada a todos los espedialistas
potencialmente implicados en el manejo
de dichas palologias. Conlinua siendo,
pues. un objetivo prioritario conseguir
una mayor difusion del mismo, contac-
lando de manera personalizada con
aquellos centros que no han remitido pa-
cientes y facilitarles su incorporacion,

El registro con su funcion de facililar
los contactos entre los distintos especia-
listas implicados en el control de dichos
pacientes. En esla linea el REDIP ha orga-
nizado reuniones bianuales en 1993 en
Palma, en 1995 en Barcelona, en 1997 en
Madrid, en 1999 en Palma de Mallorca y
en octubre de 2001 en Sevilla. La proxima
reunion esta prevista para este ano 2003
en Madrid. Al registro se le ha solicilado
informacion desde centros espanoles y
de otros paises interesados sobre algu-
nos aspeclos concrelos del mismo.

La experiencia positiva de diversos re-
gistros nacionales de pacientes con IDP,
entre ellos el Registro Espaiiol (REDIP),
en colaboracion directa con el registro
curopeo de pacientes con IDP (SDID-Eu-
ropean Society for Immunodeliciency Di-
seases) esta permitiendo disponer d}e un
volumen de casos dtil para el desarrollo
de diversos esludios epidemiologicos, te-
rapéuticos y genéricos.

EI Registro (REDIP) inicid sus prime-

Registro General de inmunodeli-
diencia, Hospital San Durela
{Palma de Mallorca).

Dira. Nuria Malamaoros,

REDIP. Introduccion
a las Inmunodeficiencias
Primarias

Las inmunodeficiencias primarias (IDP),
se deben a defectos intrinsecos del sistema
inmunitario, provocan una mayor suscepli-
bilidad a infecciones recurrenles o persis-
tentes al alterar la funcion de dicho sistema.
Estos trastormos primarios de la inmunidad
deben ser dislinguidos de los secundarios
a olras causas conocidas. Muchos defectos
pueden ser, sin embargo, de dificil clasifica-
cion, discretos o transitorios.

En la actualidad se han descrito mas de 70
IDP, que sea agrupan, de acuerdo a la dasi-
ficacion del sistema inmunitario afectados.

Los criterios diagndsticos para los prin-
cipales sintomas estan hien establecidos,
de acuerdo al trabajo conjunto entre las
sociedades cientificas ESID (European So-
ciety for Inmunodeficiencies) v PAGID
{Pan-American Group for Immunodefi-
ciency). En los ultimos afos se han pro-
ducido grandes avances en los crilerios
diagnosticos de las inmunodeficiencias
primarias, con la identificacion de muchos
genes responsables de las mismas. Asi
pues, en la aclualidad se ha establecido
de manera mas clara aquellos datos clini-
cos 0 de laboralorio mas consistenle-
menle asociados a cada sindrome.

REDIP. Resumen de resulta-
dos a noviembre de 2002

En la actualidad se hallan registrados
2375 casos. De ellos los mas frecuentes
son: Déficit de 1gA (905 casos), Inmuno-
deficiencia variable comdn (449 casos),
deficiencias de factores del complemento
(279 casos), Inmunodeficiencias combina-
das severas y defectos predominantes de
célula T (148 casos), deficiencias de sub-
clases de 1gG (95 casos), Agammaglobuli-
nemia ligada al cromosoma X (88 casos),
Enfermedad Granulomatosa (66 casos).

Los servicios médicos parlicipantes de
los 71 centros hospitalarios aclivos en el
REDOP, clasificados en orden decrecien-
les, segun el numero de encuestas remi-
tidas son los de inmunologia, pediatria y
alergia. Por Comunidades Autdnomas
destacan por su contribucion las de Ma-
drid, Eala?uﬁa, Pais Vasco, Baleares, An-
dalucia y Comunidad Valenciana, las
cuales proporcionan cerca del 95% del
lotal de registros. En algunas Comunida-
des existen hospilales que actian como
centro de referencia, tal es el caso de
Madrid y Barcelona. Caracteristica que se
recoge debidamente en la encuesta de
envio de casos. Al registro se han incor-
porado, de manera regular, nuevos cen-
tros y servicios,

PORCENTAJE DE REGISTROS POR COMUNIDADES AUTONOMAS.
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