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¢QUIEN LO HA ELABORADOQ?

La Alianza frente a la Poliquistosis Renal Autosdmica Dominante
(PQRAD), creada en junio de 2015 e integrada por siete entidades:
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¢QUIEN LO HA ELABORADOQ?

La Alianza es un equipo multidisciplinar formado por
pacientes y profesionales sanitarios implicados en la
lucha contra la PQRAD.

Que trabaja en un entorno colaborativo y de didlogo
para desarrollar recomendaciones y directrices con las
gue mejorar la atencidn sanitaria que reciben los
pacientes con esta enfermedad en Espaia.

La Alianza frente a la PQRAD recibe apoyo financiero de Otsuka Pharmaceutical, S.A. Los miembros de la Alianza no reciben ninguna
remuneracion por su participacion en la iniciativa. Los mensajes que emitan o las opiniones que expresen en el marco de cualquier actividad
de la Alianza les corresponden exclusivamente a ellos a titulo personal y pueden no ser compartidas por Otsuka Pharmaceutical, S.A.




¢POR QUE UN LIBRO BLANCO?

La poliquistosis renal autosémica dominante es una enfermedad muy poco
conocida, incluso entre los profesionales sanitarios.

Su prevalencia ni siquiera esta bien determinada, estimandose en mas de 23.000
pacientes en Espaia.

En consecuencia, esta infradiagnosticada, pese a que el diagndstico precoz es
esencial en su abordaje.

Carece de cura y tratamiento especifico y en torno al 50% de los pacientes
desarrollan enfermedad renal terminal, necesitando terapia renal sustitutiva (TRS).

Hereditaria, cronica y progresiva, se caracteriza por el desarrollo y crecimiento de
multiples quistes llenos de liquido en los rinones y otros érganos.

Gran impacto psicologico: los padres con PQRAD tienen una probabilidad del 50%
de transmitirla a sus descendientes.




¢POR QUE UN LIBRO BLANCO?

El objetivo del Libro Blanco es

identificar las necesidades no

cubiertas en el abordaje de la

PQRAD en Espana para contribuir
a la mejora de la atencion que
reciben los pacientes.
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CAPIiTULO 1

La Poliguistosis
Renal Autosomica
Dominante

Qué es, por qué
se produce [N

y como afecta
a los pacientes

La poliquistosis renal autosémica
dominante (PQRAD) es una
enfermedad hereditaria, cronica
y progresiva caracterizada fundamentalmente por el

desarrollo y progresivo crecimiento de multiples quis-

tes llenos de liquido en ambos rifiones y otros érga-
nos. Los guistes en los riflones pueden deteriorar la
funcionalidad de estos hasta el punto de que el pa-
ciente requiera terapia renal sustitutiva (dialisis

o trasplante renal).

Ofrece una vision general
de la enfermedad,
adelantando cuestiones
gue se abordan con mayor
amplitud en los capitulos
siguientes.




CAPITULO 1

¢QUE ES LA PQRAD?

Es la enfermedad Se define como una

renal hereditaria EN FERMEDAD

mas habitual y una

delasenfermedades  HEREDITARIA, CRONICA
petencamene ¥ PROGRESIVA

mortales mas caracterizada fundamentalmente por
comunes. el desarrollo y progresivo crecimiento
de multiples quistes llenos de liquido
en ambos rinones y en otros organos.




CAPITULO 1

¢ CUANTOS 2 S
3 IPOS G€

TIPOS HAY: PQRAD existentes,
en funcion de la
mutacion del gen
PKD1 o del PKDZ,
asociandose la
primera a un inicio
mas precoz y una
gravedad mayor.

X




CAPITULO 1

i CUANDO SE PRESENTA?

Esta presente desde 30-40 .
el nacimiento, pero, o

en la gran mayoria de AN Os
los casos, permanece ||E>

latente-asintomatica Edad d
durante la infancia, la la que suele
adolescenciay la d iagnosticarse

juventud. la PQRAD.




CAPITULO 1

20%

‘ Probabilidad que
tiene un nino

de heredar la
PQRAD de uno
de sus padres.

iCOMO SE HEREDA?

1 otyo aprox.

Casos de PQRAD que
se producen por la
mutacion espontanea

de uno de los genes
implicados en la

enfermedad sin

antecedentes M
familiares.




CAPITULO 1

{COMO EVOLUCIONA?

Relacion entre

los quistes y el En las etapas

crecimiento del rifion, avanzadas de la
la funcion renal, los enfermedad, el rinon
sintomas y la edad en puede aumentar
pacientes con PQRAD. hasta 20 veces su
— 100 peso y 4 veces
% su longitud.
< 80
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Hematuria, infecciones, hipertension, insuficiencia renal, mortalidad
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CAPIiTULO 2

Epidemiolog
de la PQRA

La pravalancla de la poliquistosis renal autosomica

en Espana como en el conjunto de Europa. Diferen-
tes estudios la sittan entre 5 y 10 casos por cada
10.000 personas, por lo gue se estima que en

no todos nacesrlaran Terapla renal sustitutiva.

Hasta la fecha no hay un registro nacional -ni uno

europeo consolidado- con datos concretos de pa-
cientes diagnosticados. En 2016, la Sociedad Espa-
nola de Nefrologia, con el objetivo de profundizar en
el conocimiento de la enfermedad y mejorar la aten-
cién gue se le presta, esté poniendo en marcha el
primer registro nacional de PQRAD.

+ :
TEreeeed

LK KK & KR
PACIENTES

Prevalencia
estimada en Espana.




CAPITULO 2

{QUE REGISTROS HAY?

Registro oficial de la
Asociacion Renal Europea -
Asociacion Europea de Dialisis
y Trasplantes (ERA-EDTA), que
recopila datos de enfermos
renales en terapia renal
sustitutiva (TRS).

1 Registro Renal Europeo. '
Solo 12 paises le
suministran datos.




CAPITULO 2

{QUE REGISTROS HAY?

Tabla 1. Enfermos renales en TRS y porcentaje de pacientes

R e g i St ro E S p a ﬁ o) I d e con enfermedad poliquistica (2014)
Comunidades Prevalencia de enfermos % de pacientes con
E nf e r m e d a d e S R e n a I e S :I:D:Iol‘l:las mnal:jjr ;:: TRS aniermsda:io;;?llqmshca
(REER), que coordina la g e =
informacion de los — o ™
registros autondmicos Canlai L e
de enfermos renales en e 2 -
TRS, especificando a los T — —
que padecen i ct -
“enfermedad o i -
poliquistica” (10%). - o -
La Rioja 391 10% Coordinacion de registros
Pais Viasco 2.501 12% gfgg{gﬁ,@?{;’g‘;'g;ﬂg
TOTAL 53.012 10% este Libro Blanco




CAPITULO 3

Situacion actual
del paciente
espanol con
PQRAD

La PQRAD tiene efectos fisicos y psicologicos que
se prolongan a lo largo de toda la vida y que pueden
afectar a la calidad de vida y el bienestar e interferir
con las actividades cotidianas y el trabajo’?2*. No
obstante, la investigacion sobre las repercusiones de
esta patologia desde la perspectiva del paciente

ha sido relativarmente escasa.

En este capitulo se expone el impacto fisico-psicolo-
gico de la PQRAD en base a la bibliografia publicada
asi como los resultados obtenidos en encuestas re-
cientes a pacientes espafioles y europeos. También
se desvelan los resultados de encuestas realizadas
en Espafia a nefrélogos y personal de enfermeria en
relacion al impacto de la PQRAD en el paciente y la
relacion entre éste y el profesional sanitario.

PRINCIPALES REPERCUSIONES
FISIOLOGICAS DIRECTAS
DE LA PQRAD

(por lo general, para la mayoria de los pacientes,
directamente relacionadas con el tamano del rinén):
e Dolor

e Fatiga / cansancio / agotamiento

e Efectos sobre la dieta

e Sed

* Necesidad de orinar con frecuencia

e Efecto sobre la capacidad de trabajar
o realizar tareas del hogar

e Alteracion del estilo de vida (deporte, caminar,
agacharse...)

e Afectaciones propias de la patologia como
hipertension arterial, infeccion o sangrado
de los quistes




CAPITULO 3

PRINCIPALES
REPERCUSIONES
PSICOLOGICAS
0 EMOCIONALES
DE LA PQRAD

® Estrés

* Depresion

e Ansiedad

* Imagen corporal

e Culpabilidad por transmitir
la enfermedad a los hijos o por
sus repercusiones en la familia

e Trastornos del sueno

e Alteraciones en las relaciones
sociales

Pacientes con PQRAD
que padecen depresion
no tratada.

La tasa de mortalidad
de los pacientes
con PQRAD es casi

3 VECES
SUPERIOR

alade
la poblacion

general. -




CAPITULO 3

ENCUESTA A 730 _—
PACIENTES EUROPEOS,

INCLUIDOS 100
ESPANOLES

33%- pacientes que indican quq)a 65

PQRAD tiene un impacto negatw&enﬁu T enferq;l :
vida social. > B - que pec

o IJ _‘.-E__ | E -__.“__3 3 ?l"--l
26 /OI pacientes que aseguran que 1 /C

informar de su enfermedad a sus empresag »ﬂga estos |
ha tenido un impacto negativo. ...

A
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CAPITULO 3

ENCUESTA  CiFARS, sogim oo mismos tpumiadon a1 o9

realizada para
el Libro Blanco
entre 104
pacientes:

La no existencia hasta la fecha de un tratamiento

Miedo a la dialisis

Impacto emocional de la enfermedad

Miedo al transplante

Cambio de habitos y estilo de vida

Dolor & impacto fisico

Controles periddicos

Ocultar que se padece una enfermedad genética




CAPITULO 3

ENCUESTA realizada para el Libro Blanco entre
104 pacientes:

Aspectos mas valorados por los pacientes espaiioles
con PQRAD (puntuados del 1 al 5)

Retrasar la entrada en Terapia Renal
Sustitutiva (Dialisis y Trasplante)

Acceso a una atencién médica integral

Informacidn clara de la enfermedad y su
evolucion por parte de los profesionales
sanitarios
Infnrmaniﬁn‘yssoporl:e por parte de las
oclaciones de Pacientes

Que la sociedad conozca
mejor mi enfermedad




CAPITULO 3

ENCUESTA
realizada para
el Libro Blanco
entre 101
nefrélogos:

Mas de 100

De 26 a 100

Dei1a2s

Detatl

Ninguno
ns - nc

Pacientes con PQRAD
visitados anualmente
por cada nefrélogo
espaiol (consultas
no monograficas)

MEDIA = 39 PACIENTES Afi0




CAPITULO 3

Contrastando ambas encuestas:

Tipo de informacion mas solicitada por los pacientes,
segun pacientes y nefrélogos espaioles

Informacion solicitada Pacientes

Explicacion de la enfermedad 0
y su evolucién potencial 66 A)

Opciones de dialisis y trasplante 0
(prochcionas do dilisisy rasplante 92%

Informacion sobre el prondstico 41 %

Impacto potencial de la enfermedad (1)
sobre el trabajo y estilo de vida 36 A]

Como convivir con la PORAD dia a dia 33%

ol risago catovascutar Y AN (-

P Gonaicoyopcionos repraductivas) | L.

Asesoramiento sobre el diagnéstico 7[y
al resto de familiares (1]

Datos y contacto con 0
las organizaciones de pacientes 6 b




CAPITULO 4

Abordaje actual
de la PQRAD
en Espana

Las personas afectadas por la PQRAD necesitan
una atencion sanitaria compleja y multidisciplinaria,
que incluye, por un lado, una evaluacion minuciosa

y exhaustiva de la enfermedad, sus manifestaciones,
complicaciones y pronostico y, por otro, tratamiento
para aliviar los sintornas, gestionar las complicacio-
nes, preservar la funcién renal, reducir el riesgo de
enfermedad cardiovascular y mantener la calidad

de vida. Ademas, los pacientes requieren de informa-
cion precisa sobre su enfermedad y de apoyo para
ellos y sus familias. En este capitulo se contempla &l
manejo clinico de la PQRAD en materia de diagnosti-
co y tratamiento y se aborda el tema de los recursos
disponibles en Esparia, la docencia y la investigacion.

MAS DE 1.600

Nefrélogos en Espana.

3,96 POR
100.000

habitantes.

¢

1.900

Profesionales de
enfermeria especializados
en Nefrologia

en Espana.

4,13 POR
100.000

habitantes.




CAPITULO 4

Manifestaciones clinicas de la PQRAD:

MANIFESTACIONES
RENALES

Hipertension

MANIFESTACIONES
EXTRARRENALES

Aneurisma cerebral

Hematuria Anomalias cardiacas

Diseccion vascular
Valvulopatia cardiaca
Cardiopatia dilatada
Infusién pericardiaca

Infecciones de los
quistes renales

Rifnones palpables Dilatacion de

las vias biliares

Calculos renales

Diverticulosis

Dolor abdominal/costal

Hernia Quistes pancreaticos

Neoplasias mucinosas
papilares intraductales

Oclusion de la arteria/
vena renal

Quistes hepaticos

IVU recidivantes

Infertilidad masculina




CAPITULO 4

Algunos porcentajes:

90%

94% 8-12% Proporcion de pacientes
Pacientes con PQRAD Prevalencia de _ poliquisticos con
mayores de 35 anos que aneurismas hipertension arterial que
presentan enfermedad intracraneales presentan hipertrofia
poliquistica hepatica. en pacientes con ventricular izquierda

PQRAD. diagnosticada por

ecocardiograma.




CAPITULO 4

En consecuencia...

Enfermedad multisistémica

W Que requiere de un
abordaje multidisciplinar.




CAPITULO 4

Diagndstico de |la PQRAD:

El procedimiento mas
utilizado es la
ecografia, tanto renal
como para explorar la
afectacion al higado
o el pancreas.

€13

La tomografia computari-
zada (TC) es mas sensible

> que la ecografia clasica y

se debe utilizar en casos
dudosos o con sospechas
de otra patologia renal
asociada.

jl> El diagnostico I

genetico

de la PQRAD es costoso

y laborioso, por lo que esta
unicamente indicado en
determinados pacientes.



CAPITULO 4

¢Y el diagnostico genético preimplantacional?

Es una técnica de reproduccidn asistida que debe explicarse en el
consejo genético reproductivo de los pacientes con PQRAD.

Incluye un diagndstico genético de los embriones cultivados in vitro y
permite seleccionar los que estan libres de mutacion.

Una de sus ventajas respecto al diagndstico prenatal es que evita tener
que recurrir al aborto, lo que resulta éticamente menos complejo.

Inconvenientes: requiere fecundacion in vitro, tasa de embarazo de

aproximadamente el 40%, elevado coste econdmico, puede ser
cuestionable éticamente y se asocia a un importante impacto psicolégico.




CAPITULO 4

Tratamiento de la PQRAD:

A dia de hoy consiste en la ralentizacién del deterioro renal, la disminucién
de las cifras de presion arterial y la mejoria de las complicaciones
asociadas, como el dolor, las hemorragias y las infecciones.

Ejercicio y control del peso.
Restriccidon del consumo de sal.
Consumo limitado de proteinas.
No cafeina ni tabaco.

1.- Cambios en el estilo de vida -




CAPITULO 4

Tratamiento de la PQRAD:

Antihipertensivos.

Estatinas vs. hiperlipidemia.
Tratamiento de las infecciones de
4 los quistes.

Tratamiento del dolor.
Tratamiento de la hematuria.
Tratamiento de la litiasis renal.

2.- Tratamiento sintomatico de
las manifestaciones renales

3.- Tratamiento de las Enfermedad poliquistica hepatica.
manifestaciones extrarrenales Aneurismas intracraneales.




CAPITULO 4

Tratamiento de la PQRAD:

Antagonista selectivo de los
receptores V2 de la vasopresina.
4 Aumento de la ingesta hidrica.
Somatostatina y analogos.
Inhibidores de mTOR.

4.- Tratamientos modificadores
de la enfermedad

A considerar en caso de infeccion
recurrente, marcada limitaciéon de
la actividad diaria, sospecha de
malignidad, extension del rindn
poliquistico en zona quirurgica
pélvica, etc.

5.- Nefrectomia =




CAPITULO 4

Terapia renal sustitutiva:

. 7 T N\ El inicio precoz del tratamiento dialitico

en la modalidad de hemodialisis
parece presentar peores resultados en
comparacion con la modalidad
peritoneal.

Las preferencias de tratamiento varian
en funcién de la edad, de manera que
la mayoria de los pacientes entre 20 y
44 anos opta por el trasplante renal.

Pacientes con PQRAD que
requieren terapia renal
sustitutiva (TRS) a una edad
media de 57 anos.




CAPITULO 4

Terapia renal sustitutiva:

El trasplante de rifidn es la mejor opcidn para tratar la insuficiencia renal como
consecuencia de la PQRAD.

A medida que la funcidn renal se deteriora de forma relativamente predecible, deberian
fomentarse, siempre que fuera posible, los trasplantes preventivos de un donante vivo.

El trasplante renal constituye, sobre todo, el tratamiento de eleccidn para los pacientes
con enfermedad renal crénica avanzada, dado que se asocia a una mejor calidad de vida,
una mayor supervivencia y un coste menor que el tratamiento sustitutivo con dialisis .

La proporcidn de pacientes con PQRAD que se someten a un trasplante de rifidn como su

primera forma de terapia de reemplazo renal se ha duplicado desde principios de la década
de 1990 y es mas alta que en los pacientes con otras formas de enfermedad renal crdnica.




CAPITULO 4

Enfermedad renal cronica en la PQRAD: progresadores rapidos.

Tolvaptan (antagonista selectivo PROGRESADORES RAPIDOS

De acuerdo con las recomendaciones de la ERA-EDTA, son
de IOS rece ptO res V2 de Ia caracteristicas de progresion rapida de la enfermedad renal

. s e , ANi t tass:

vasopresina) es el tinico farmaco SroneR A TenerEn SHenE

* pérdidas en la tasa de filtrado glomerular estimada (TFGe)
d prObadO pa ra Ia PQRAD en > 5 ml/min/1,73 m2 en un ano, y/o > 2,5 ml/min/1,73 m2 en
Europa, Canaday Japodn. un periodo de 5 afios; o

* aumento de >5% en el VRT anual en dos medidas repeti-
das, separadas 6 meses; o
* tamano renal > 16,5 cm medido por ultrasonografia en un

Ralentiza la progresion de Ia paciente menor de 45 afios; o
* presencia de una mutacion truncada PKD1, en caso de
e nfe rmeda d en ad u ItOS disponer de estudio genético, junto con la aparicién de sin-
7. tomas de forma temprana (por ejemplo, hipertensién antes
progresadores rapidos que se de los 35 afios): 0

« historia familiar de enfermedad renal terminal antes de los
58 afos.

encuentren en estadios 1-3 al
inicio del tratamiento.

En base a estos factores, dicho grupo de expertos reco-
mienda tratar a un determinado grupo de pacientes.




CAPITULO 4

Soporte social en la PQRAD:

Contar con redes de soporte social ayuda a los pacientes frente al estrés
generado por la enfermedad y les capacita para reevaluar su situaciony
adaptarse mejor a ella, generando respuestas de afrontamiento.

En Espafa, las entidades de referencia en este soporte social son:

AIRG n

Federacion Nacional

WWWw.airg-e.org www.alcer.org



http://www.airg-e.org/
http://www.alcer.org/

CAPITULO 4

Entidades vinculadas a la investigacion en PQRAD:

El Grupo de Enfermedades Renales Hereditarias de |a Sociedad Espafola
de Nefrologia, responsable de las Guias Clinicas de PQRAD:

‘() www.senefro.org
Sociedad
Espaiiola de
Nefrologia

Y la Red de Investigacion Renal:

3
MIN:: -
fas e www.redinren.org

edTRen: eii



http://www.senefro.org/
http://www.redinren.org/
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CAPITULO 5

Carga economica
de la PQRAD

Revision de la literatura sobre los
costes sanitarios y no sanitarios
de la enfermedad

La poliquistosis renal autosomica dominante es una
enfermedad que comporta una significativa carga
econodmica para la sociedad, tanto en costes sanita-
rios directos como en costes indirectas derivados de
la pérdida de productividad laboral. Estos costes se
incrementan especialmente en la fase final de la en-
fermedad, cuando es necesaria la terapia renal susti-
tutiva, respecto a las fases mas tempranas.

Aungue los estudios de costes asociados al trata-
miento de la PQRAD en Esparia son escasos, las
publicaciones mencionadas ponen de manifiesto la
oportunidad de reducir el gasto sanitario por enfer-
medad renal cronica en Espafia mediante el retraso
de la progresion de la PQRAD hagcia los estadios
mas avanzados de ERC.

Pese al caracter clinico de
esta sesion, es importante
tener en cuenta que la
PQRAD comporta una
significativa carga
econdmica para la
sociedad, tanto en costes
sanitarios directos como
en costes indirectos
asociados a la pérdida de
productividad laboral de
los pacientes, por lo que
se recogen a continuacion
algunos indicadores.



CAPITULO 5

E ""_"'l
P’
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h""'lllmllll"

2.000
MILLONES € 2.5-3%

Coste sanitario directo Presupuesto

asociado anualmente global del

a la PQRAD en Europa. Sistema Nacional 331 MI LLONES €
de Salud que Costes indirectos estimados

consume la TRS. por TRS para 2016.




CAPITULO 5

&
0

Visitas anuales

al especialista 0 D
de los pacientes 33%

espafioles con Tasa de empleo
PQRAD. entre los pacientes

espanoles en TRS
en edad de trabajar,
cercana a la tasa de
empleo de personas
con discapacidad.

—
4
L/ N
- -
p 0
R =
L\ y
L
O
11,58 DIAS
10.155,94 €

Estancia media y coste
medio por paciente
ingresado en un hospital
espanol por la PQRAD
como causa principal.

EN TORNO
A 40.000 €

Coste directo
anual por paciente
en hemodialisis
en Espana*.

49.318 €

Coste directo del trasplante
renal por paciente el primer
ano en Espana*.

6.777 €

Coste directo estimado
por paciente trasplantado
de rinon en cada uno de
los anos sucesivos*.

* Segun estimaciones de 2010




CAPITULO 6

Politicas y
estrategias
sanitarias frente
a la PQRAD

La paliquistosis renal autosomica dominante es una
enfermedad con importantes necesidades no
cubiertas. Tal como se ha visto en los capitulos pre-

cedentes, se trata de una patologia genética com-

pleja, cronica, progresiva .
impacto fisico y psicoldgid CAPITULO 7
dos y en sus familias, ade]
gastos sanitarios. Por tod| 180
respuesta multidisciplinar
los colectivos implicados

T e | Conclusiones y
recomendaciones

A continuacion se recogen las conclusiones méas

relevantes extraidas de los capitulos previos,

a modo de resumen del presente Libro Blanco,

y se incorporan a él las necesidades detectadas

y las recomendaciones consensuadas por los
miembros de la Alianza frente a la Poliquistosis Renal
Autosomica Dominante, impulsora de su elaboracion
y publicacion.

El Foro Europeo sobre la
PQRAD (EAF) y, en
Espaia, la Alianza frente a
la PQRAD trabajan en pro
de las mejores politicas y
estrategias sanitarias ante
esta enfermedad.

Ali ianza
Phlmm Itena[
Dommante

European ADPKD Forum



CAPITULOS 6 Y 7

en esta patologia:

* Existe una necesidad no satisfecha para todos los pacientes
con PQRAD de poder tener acceso a un nefrélogo con experien-
cia sobre la enfermedad|

* Los patrones de la practica clinica para el diagnostico de la
PQRAD, su evaluacion, tratamiento y soporte varfan dentro de un
mismo pais y de un pais a ofro y hay poca coordinacién entre las
politicas y los servicios de atencién sanitaria.

» Las variaciones de la atencion sanitaria clinica se derivan en

El informe del EAF “Como traducir la ciencia en una politica aplicable para mejorar la
atencidn sanitaria de la PQRAD en Europa” resume asi las necesidades no cubiertas

EXISTE UNA NECESIDAD
NO SATISFECHA EN
EUROPA PARA LOS PA-
CIENTES CON PQRAD DE
ACCESO A UN NEFRO-
LOGO CON EXPERIEN-
CIA EN LA PATOLOGIA,
SEGUN EL EAF.

parte de una falta de directrices aceptadas, que, a su vez, se debe prin-
cipalmente a las limitaciones que existen en la base de pruebas actual.

» Faltan mas tratamientos para ralentizar la progresion de la enfermedad
y, de esa manera, evitar las complicaciones, preservar la calidad de vida
de los pacientes y retrasar la necesidad de didlisis y trasplante de rifidn,
tratamientos problematicos, invasivos y costosos.




CAPITULOS 6 Y 7

El EAF hizo publica en 2015 la “Declaracion de Bruselas sobre la PQRAD”, suscrita a dia de hoy
por 30 organizaciones de pacientes y profesionales sanitarios de toda Europa.

Entre las recomendaciones de esta declaracidn se encuentra la creacidon de una red europea de
centros de referencia para la PQRAD, red que favoreceria la atencion multidisciplinar a los
pacientes segun el siguiente modelo:

Red de referencia

Nacional

Europea




CAPITULOS 6 Y 7

' RECOMENDACIONES DE
Recom.endaCIoneS LA ALIANZA FRENTE A LA PQRAD
de la Alianza
frente a
la PQRAD

La Alianza frente a la Poliquistosis Benal Autosomica Dominante, impul-
sora de la elaboracién y publicacion del presente Libro Blanco, consi-
dera que la PORAD no ha ocupado atn un papel relevante en Espana
en las estrategias de concienciacion frente a las enfermedades croni-
cas, ni siguiera dentro del &mbito de las enfermedades renales. Y que,
como consacuencia de ello, esta patologia sigue siendo hoy en dia una
enfermedad desconocida entre la poblacion general e incluso entre la
comunidad sanitaria, lo cual tiene come resultado un sentimiento de

incertidumbre e incomprension entre los pacientes y sus familiares.

Por ello, la Alianza frente a la PQRAD cree necesario este Libro Blanco,
cuyos capitulos precedentes vienen a profundizar en la situacion des-
crita y a desarrollar las recomendaciones ya expuestas en su Manifiesto
fundacional, suscrito por las siete entidades que la integran. Estas reco-
mendaciones deberian servir como punto de partida para caminar hacia
un enfoque nacional coordinado entre todas las partes interesadas que
permita mejorar la atencion sanitaria gque reciben los pacientes.

Libro Blanco y Manifiesto constituyen, pues, un llamamiento a las ad-
ministraciones publicas de ambito nacional, autondmico y local, a las
sociedades cientificas, a los gesiores y directivos sanitarios, a las com-
pariias fammacéuticas, los medios de comunicacion y a la poblacion ge-
neral en pro de dicho enfoque, llamamiento que se concreta en una
serie de 9 recomendaciones.




Gracias por vuestra atencion.

El “Libro Blanco de la PQRAD en Espana” puede descargarse en
http://www.senefro.org/contents/webstructure/noticias/LIBRO PQRAD.pdf



http://www.senefro.org/contents/webstructure/noticias/LIBRO_PQRAD.pdf

Libro Blanco
de la Poliguistosis Renal

Autosomica Dominante
(PQRAD) en Espana
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