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Antecedentes 1

Sociedad Andaluza

PQRAD desde la 6ptica del TRS
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| S— TRS y PQRAD : Fallecidos periodo 2010 - 2018
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o TRS y PQRAD : Prevalencia periodo 2010 - 2018
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* 2009:

e conciencia en un grupo de profesionales del HVN de Granada que podemos
REDUCIR la frecuencia de la PQRAD evitando su trasmision por medio de
técnicas de RHA como el TGP (2017).

* Desconocemos la magnitud GLOBAL de |a enfermedad : TRS + NO TRS

« Comenzamos a registrar pacientes, a realizar arboles geneoldgicos y solicitar
estudios genéticos — pediatras y laboratorio.

PREVENCION PRIMARIA
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T Antecedentes 3
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e 2010: | Sesion Formativa DGP y PQRAD. HUVN.
e 2013: | Jornada PQRAD, Granada — DGP

e 2014: Creacion de la Asociacion Amigos del Rindn : Informar,
@renalamigos,

PREVENCION PRIMARIA

e 2015: Creacion del GEEPAD y del BIOBANCO PQRAD.
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"~ Antecedentes 4
e 2016, Abril : Plan de Prevencion Primaria de la PQRAD:

* PILARES:

* Informar, sin drama, sobre la enfermedad a pacientes y familiares.
* Diagnosticar antes de edad reproductiva, y antes de tener el primer hijo.
* Favorecer opciones reproductivas mas idéneas para tener hijos sanos.

* Diagnostico tardio : 34 anos, después de tener el primer hijo (58%)

Morales Garcia Al et al, en representacion del GEEPAD y la Asociacion Amigos del Rindn.
Panoramica de la poliquistosis renal autosdmica dominante en una regién del sur de Espana.
Nefrologia. 2018 Mar - Apr;38(2):190-196. doi: 10.1016/j.nefro.2017.07.002.



https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/29471960
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e 2016, Abril : Plan de Prevencion Primaria de la PQRAD:

* Crear el Registro de la PQRAD
* Plan de formacion

* Impulsar los estudios genéticos, sobre todo en pacientes en edad
reproductiva

* Informacion y despistaje en familiares de afectos: diagndstico antes
de tener el primer hijo: S| NO SE PADECE NO SE TRASMITE

e Potenciar la opciones de reproduccion humana asistida (RHA) que
eviten su trasmision (TGP)
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Antecedentes 6

Sociedad Andaluza

* 2016, 29 Septiembre: Aprobacion por unanimidad de la PNL

Creacion del Plan de Prevencion Primaria de la PQRAD por el
Parlamento de Andalucia, a propuesta de la Amigos del Rindon y del
GEEPAD.

e 2016, 2 Diciembre: Reunion constitutiva del Grupo PQRAD de la SAN,
presidida por el Dr. Ceballos.
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Trabajo realizado 1

Sociedad Andaluza

e 2017: Parlamento Andalucia — Consejeria Salud — 12 y 22 Grupo de
Trabajo PQRAD liderado por la CATA : PAl — Documento de Apoyo al
PAI

* 2018, Noviembre: compromiso mediante el
Documento Apoyo Prevencion de la PQRAD



Registro PQRAD de Andalucia

Tra baj o realizado 2 / /"\\ Servicio Andaluz de Salud
o ot morwon. CONSEJERIA DE SALUD

f, :
Prevencion de
la poliquistosis
renal autosémica
dominante,

Documento de apoyo del PAI Tratamiento Sustitutivo de la

Enfermedad Renal Crénica Avanzada: Dialisis y trasplante renal
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Muchas PAREJAS desean TGP

Limitaciones

Ningun nacido aun SSPA



26.10.2018
Mar &Gen

PRIMERA NINA NACIDA por TGP en Granada ; POSIBLEMENTE en ANDALUCIA ?



= Sjtuacion actual 1
e 2018-2019 : Registro PQRAD de Andalucia :

* Objetivos: conocer mejor la epidemiologia

de la enfermedad

Registro PQRAD de Andalucia

SICATA
Registro PORAD Andaluz
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T Sjtuacion actual 2

s I CA I A Coordinacion Autonomica de Trasplantes de Andalucia A : Servicio Andalwr de Salud

e o CONSEJERIA DE SALUD

&Z YA LEPEES

& [1556281] GONZALEZ GONZALEZ EDUARDO [AN

TxPul >
TxC »

En el submend seleccionamos la opcion. Al hacer clic
el sistema navegara al formulario de alta en PQRAD.
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s I CATA Coordinacion Autonomica de Trasplantes de Andaluca

| Donante Cadavérico | Pacientes | Implantes

Situacion actual 3

)

Servicio

Andaluz de Salud

»x smscn CONSEJERIA DE SALUD

I RZERAr AEFY IR N0
| 2o o

Registro PQRAD de Andalucia

Codigo Paciente
EDUARDO (GONZALEZ GONZALEZ 1 Afi
Nemies L Noute Aootoo 2 Info socio-demografica
NUHSA IANDO16363954 NUSS 040026206978 NAF.
Tioo Documento DNI LPF. 275375397 . Nacimienio POV06 1960
Sexo Hombre v Teléfono Telét. Movil
Situacion Laboral —Seeccione— v| | Pensionista Seleccione— v
Pais Nac. — Seleccione — v
Cumplimentamos los datos, Comunigad Nac. — Seleccione — v Provincia Nac. — Seleccione — v
y le damos a guardar. Municipio Nac. — Seleccione — ¥ Locaidad Nac —Seleccions — ¥
Es imprescindible por lo menos Pais ~ Seeccone - * Comunidad | Seteccione v |
rellenar los obligatorios. Provincia — Seleccione — v Municipio — Seleccione — ¥
Localitad — Selectione — v Céaigo Postal
Tipo Via — Seleccione — v
Nombre ge Via
Domiciio Himers Bloave Puerts =az Escaiers
F. Dig Grupo sanguineo —Seleccione — ¥
Causa de diagndstico — Seleccions — v HTA antes de los 35 afios - Seleccione — v |nfo Clllnica
Presencia de descendencia al diagndsico — Seleccione — v | Quistes Hepaticos — Seleccione — v | ’
Y 7 .
Nimero do hios — Hise teckes Genetica,
Famiia — Seleccione — v Raza — Seleccione - v ., .
Camorbiidad Urolbgica antes de los 35 afios — Seleccione — ¥ Mutacion — Seleccione — v agrupacion paCIenteS
Clasificacion grupo mayo — Seleccions — v o
— e . en familias, ...
Consejo genética fecha
Hijos tras consejo genético — Seleccione — v
Transmision de la herencia "~ Seleccione — v |
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T Situacién actual 4

s I CATA Coordinacon Autonomica de Trasplantes de Andaluda : Servicio Andaluz de S

CONSEJERIA DE SALUD

| Donante Cadavirico | Pacientes | knplantes i3]

/& NEI)~
* 8 s G AL RO
- 'S’?‘;‘"“’ Codigodelpaciente 9456 F. Ata solcida 12052018
J Fistona Nombre EDUARDO Apalido 1* GONZALEZ Apelido 2* GONZALEZ
- *3‘""""‘“ ‘ Documanto 069874562X £. Nacimient 23021971
) Seguimiento 2 F. Falecimiento Causa Fallecimiento
) Sepininte’s Método de Tratamiento s+ Fecha Tratamiento ¢ T Centro Tratamiento s
Didiisis Peritoneal 121102011 CCHD Cérdoba
Haciendo clic sobre la hoja de I nfO TRS :
y editar los datos de la historia F. Diagnéstico 12/08//2018 I Grupo sanguineo — Seleccione — ¥
del paclente. Causa de diagnéstico | - Seleccione - v HTA antes de los 35 afios [ - Seleccione — v |
Presencia de descendencia al diagnostico - Seleccione — v | Quistes Hepéticos - Seleccione - v
Nimero de hios Hijos aectos ]
1 Método TRS — Seleccione — v Método acual TRS ~ Seleccione — v
Fecha 1 mébdo TRS Fecha actual TRS @
Centro 1 método TRS - Seleccione - v Cento actual TRS - Seleccione - v
Trasplantado — Seleccions — ¥ Raza [~ Seleccione — v |
Familia - Seleccione - v Mutacidn - Seleccione - v
Comorbiidad Urolbgica antes de los 35 afios | - Seleccione - v |
Clasificacién grupo mayo -~ Seleccione - v
Consejo genélico — Seleccione — v Fecha muerte | i
Consejo genética fecha = Causa muerts — Seleccione — v
Hijos tras consgjo genético -- Seleccione - v Fecha pérdida [ '
Transmision de la herencia — Seleccione — v
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T Sjtuacion actual 5

s I c A I A Coordinacon Autonomica de Trasplantes de Andaluda

| Donante Cadavérico = Pacientes | Implantes

L Do s o

= @ [456] PaRAD

(B oess Codigo del paciente 9456 F. Ata solicitada 121052018
() tistoris Nombre EDUARDO Apelido 1° GONZALEZ Apelido 2 GONZALEZ
ko _s;"'w ‘ Documanto 069874562X £. Nacimient 23021971
) Seguimiento 2 F. Fallecimiento Causa Fallecmiento
il Sogutntuni 3 Método de Tratamiento s+ Fecha Tratamiento ¢ " Centro Tratamiento s
Dusisss Peritoneal 1210201 CCHD Cérdoba

Haciendo clic sobre la hoja de ——————— |nf0 TRS: CorrEIaC|oneS

y editar los datos de la historia F. Diagnéstico 12/08//2018 W Grupo sanguineo — Seleccione — ¥ fenotIpO-genOtlpO

(el paciente. Causa de diagnéstico ~ Seleccione v HTAantes delos 35 afios | Seleccione — v
Presencia de descendencia al diagndstico |~ Seleccione — v | Quistes Hepaticos [~ Seleccione — v |
Nimero de hios [ ] Hijos afectos [
1 Método TRS [~ Seleccione — v Método actial TRS '~ Seleccione — v
Fecha 1 mébdo TRS = Fecha actual TRS
Centro 1 método TRS ~ Seleccione - v Cento actual TRS ~ Seleccione — v
Trasglantado _—Seleccione — v | Raza — Seleccione - v |
Familia - Seleccione - v Mutacion - Seleccione - v
Comorbilidad Urolégica antes de los 35 afios - Seleccione - v |
Clasificacion grupo mayo ~ Seleccione - v
Consejo genélico — Seleccione — v Fecha muerte [ m
Consejo genética fecha — Causa muerke - Seleccione - v
Hijos tras consejo genético - Seleccione — v Fecha pérdida [ '
Transmision de la herencia — Seleccione — ¥
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T Sjtuacion actual 6

Vamos a navegar a la parte
de administracidn, para consultar

R RPN
A —— b 4.
- 1155627 CONIALEZ GONZALEZ EDUARDO

= @ [3456]) rORAD
) Dstos Personsies Codgo delpacients 3456 F. Ata salicitada 12/052018
A S e Toiie E— el CONZALEZ Info seguimiento
’J ——— Documento 069874562X F. Nacimiento 2310211971
) segurmiento 2 F. Fallecimiento Causa Fallecimiento
Qs ’ Método de Tratamiento ¢ Fecha Tratamiento o  Centro Tratamient
Crabses Pentonesl 1210201 CCHD Cérdoba

Haciendo clic sobre las hojas
e seuimentopademos
nsultarlas y editarlas. Peso [ ' Talla .78 |

HTA | - Selecciong — ¥ Anewisma Intracraneal - Seleccione — ¥ |

i | Azoospermia (- Seleccione - ¥ Quistes Hepatcos ~ Selecciong — ¥ |

F. hicio tto. especifico [1205/2018 F. Seguimiento [ @

Volumen renal Total Rifién Derecho Valumen renal Total Rifdn lzquierdo

Volumen renal Total - Seleccione - v




SICATA

= & ADMINISTRACION
) Gestién de Opersdores
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Situacion actual 7

Coordinacion Autondmica de Trasplantes de Andaluda

Registro PQRAD de Andalucia

/ ANGALZ 0C Jalud

v CONSEJERIA DE SALUD

) mantenimients LA Criterio 1 . Criterio 2
) Mantenimiento Compatibiidad HLA Criterio 3 — Seleccione — ¥ Criterio 4 — Seleccione — v
| ) Sincronizacion con BOU e
| ] Pobiacién en las Provincias Andakzas Criterio 5 — Seleccions — ¥ Criterio & — Seleccione — ¥
:_}GuiﬁnTmM (Cimgier) (Sunear)
Consults de Jobs T — . )
3 Mertrsmiono de Jobs (Sessmisiie) Fusionar fembe Info Familias 6 Dinastias
_) Mancenimuento PRA
+ @ Donante Cabecera 1 Cabecera 2 Cabecera 3 Cabecera 4
+ @R Dato Cabecera 1 Dato Cabecera 2 Dato Cabecera 3 Dato Cabecera 4 I
+ PR 7 | DatoCabecera 1 Dato Cabecera 2 Dato Cabecera 3 Dato Cabecera 4 i
i At ) | DatoCabecera 1 Dato Cabecera 2 Dato Cabecera 3 Dato Cabecera 4 A
i A 01 | DatoCabecera 1 Dato Cabecera 2 Dato Cabecera 3 Dato Cabecera 4 Ux
+@na () | DatoCabecera 1 Dato Cabecera 2 Dato Cabecera 3 Dato Cabecera 4 | /%
% @ Memeapure ©) | Dato Cabecera 1 DatoCabecera2 |  Dato Cabecera 3 Dato Cabecera 4 %
- 'T‘ol ¢ || Dato Cabecera 1 Dato Cabecera 2 Dato Cabecera 3 Dato Cabecera 4 %
o (1 | DatoCabecera 1 Dato Cabecera 2 Dato Cabecera 3 Dato Cabecera 4 %
] | DatoCabecera 1 Dato Cabecera 2 Dato Cabecera 3 Dato Cabecera 4 X

seen

Unie sitio donde se podra administrar Familias (Altas, Bajas,
Modificaciones y Fusiones). En funcién de la modalidad de fusion
elegida esta se realizara seleccionando una u otra familia o
indicando la persona que las une.
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=T Sjtuacion actual 8

/ \ Servicio Andaluz de Salud
v o aomn. CONSEJERIA DE SALUD

s I CATA Coordinacion Autondmica de Irasplantes de Andalucia

¥ Buscador de familiares

= & [1556291) GONZALEZ GONZALEZ EDUARDO [AN
= @ [10804511) PQRAD

Cuando se registra una nueva alta apa-
rece en el arbol del paciente la hoja de
la familia desde donde se puede regis-
trar los miembros de la familia. 1
Familares

Se muestra un buscador, que se encar-
ga de buscar al familiar dentro de
PQRAD

SICATA
Registro de familia
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A et a4 € o
Andaluz = 5

s I CATA Coordinacion Autondomica de Trasplantes de Andalucia A VKD ud
w2 x vmsos  CONSEJERIA DE SALUD
: .
= & 11556291) GONZALEZ GONZALEZ, EDUARDO AN ([l
- "_"w“s"”“w NUSS NUHSA. Cédigo Sicata
) Historia Tipo de Documento DNI v ILPF. Afio de nacimiento
[ ;} > wA:Vr:- _———————— _—
) Seguimiento 1 ) (s
[} Seguimiento 2 e
[} seguimients 3

E remos incluyendo el resto de relaciones familiares
de la misma forma.

Familiares
_E — M
Relacion familiar ‘Nombre Primer apelido Segundo apelido didlisis  Fecha Mac.
O | [Padre v ANTONIO MARTINEZ GARCIA 12/11/2018 04/08/1933 x




Gracias
por |a
atencion

Registro PQRAD de Andalucia

Registro PQRAD de Andalucia,
base de la prevencion

un registro de TODOS !!!
a favor de muchos

Dr. Rafael J Esteban de la Rosa XLV”
Nefrologia. Hospital Universitario Virgen de las Nieves. <Si°cl\fdfagl:9dal -
Almerla

2222222222222

GEEPAD. Ibs.Granada. Asociacion Amigos del Rindn.



