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Antecedentes 1
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PQRAD desde la óptica del TRS



TRS y PQRAD : Incidencia período 2010 – 2018
Casos y porcentajes



TRS y PQRAD : Fallecidos período 2010 – 2018
Casos y porcentajes



TRS y PQRAD : Prevalencia período 2010 – 2018
Casos y porcentajes



Antecedentes 2

• 2009: 
• conciencia en un grupo de profesionales del HVN de Granada que podemos 

REDUCIR la frecuencia de la PQRAD evitando su trasmisión por medio de 
técnicas de RHA como el TGP (2017).
• Desconocemos la magnitud GLOBAL de la enfermedad : TRS + NO TRS
• Comenzamos a registrar pacientes, a realizar árboles geneológicos y solicitar 

estudios genéticos – pediatras y laboratorio. 
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Antecedentes 3

• 2010: I Sesión Formativa DGP y PQRAD. HUVN. 
• 2013: I Jornada PQRAD, Granada – DGP 
• 2014: Creación de la Asociación Amigos del Riñón : Informar, 

@renalamigos, 

• 2015: Creación del GEEPAD y del BIOBANCO PQRAD.
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Antecedentes 4

• 2016, Abril : Plan de Prevención 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 más idóneas para tener hijos sanos.

• Diagnostico tardío : 34 años, después de tener el primer hijo (58%)
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Morales García AI et al, en representación del GEEPAD y la Asociación Amigos del Riñón. 
Panorámica de la poliquistosis renal autosómica dominante en una región del sur de España. 
Nefrologia. 2018 Mar - Apr;38(2):190-196. doi: 10.1016/j.nefro.2017.07.002.

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/29471960


Antecedentes 5

• 2016, Abril : Plan de Prevención Primaria de la PQRAD: 

• Crear el Registro de la PQRAD 
• Plan de formación
• Impulsar los estudios genéticos, sobre todo en pacientes en edad 

reproductiva 
• Información y despistaje en familiares de afectos: diagnóstico antes 

de tener el primer hijo: SI NO SE PADECE NO SE TRASMITE
• Potenciar la opciones de reproducción humana asistida (RHA) que 

eviten su trasmisión (TGP)
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Antecedentes 6

• 2016, 29 Septiembre: Aprobación por unanimidad de la PNL 
Creación del Plan de Prevención Primaria de la PQRAD por el 
Parlamento de Andalucía, a propuesta de la Amigos del Riñón y del 
GEEPAD.

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

• 2017: Parlamento Andalucía – Consejería Salud – 1º y 2º Grupo de 
Trabajo PQRAD liderado por la CATA : PAI – Documento de Apoyo al 
PAI

• 2018, Noviembre: compromiso mediante el
Documento Apoyo Prevención de la PQRAD

Registro PQRAD de Andalucía



Trabajo realizado 2
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Limitaciones

Ningún nacido aún SSPA

Muchas PAREJAS desean TGPTrabajo realizado 3
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PRIMERA NIÑA NACIDA por TGP en Granada ; POSIBLEMENTE  en ANDALUCÍA ?

26.10.2018
Mar &Gen



Situación actual 1

• 2018-2019 : Registro PQRAD de Andalucía : 

• Objetivos: conocer mejor la epidemiología
de la enfermedad 
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Situación actual 2
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Situación actual 3
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Info socio-demográfica

Info Clínica,
Genética,
agrupación pacientes
en familias, …



Situación actual 4
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Info TRS: 



Situación actual 5
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Info TRS: correlaciones 
fenotipo-genotipo 



Situación actual 6
Registro PQRAD de Andalucía

Info seguimiento



Situación actual 7
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Info Familias ó Dinastías



Situación actual 8
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Situación actual 9
Registro PQRAD de Andalucía



Registro PQRAD de Andalucía, 
base de la prevención

un registro de TODOS !!!
a favor de muchos

Dr. Rafael J Esteban de la Rosa
Nefrología. Hospital Universitario Virgen de las Nieves.

GEEPAD. Ibs.Granada. Asociación Amigos del Riñón.
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atención


