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La Declaracion de Bruselas sobre

la PORAD

La poliquistosis renal autosomica dominante
(PQRAD) es una enfermedad crénica, progresiva y
hereditaria en la que se forman quistes en los rifiones
y en otros 6rganos.' La PQRAD es una de las enferme-
dades mortales hereditarias mas habituales y es una
causa destacada de insuficiencia renal. Se trata de
una enfermedad compleja e incurable que tiene un
impacto fisico y psicoldgico diverso y, a menudo, pro-
fundo en los pacientes afectados y en sus familias.
Implica elevados gastos sanitarios debido principal-
mente a la didlisis y los trasplantes. Los profesionales
sanitarios y otras partes interesadas suelen infravalo-
rar el impacto de la PQRAD.

La PQRAD presenta una combinacién Unica de desafios
que justifican una respuesta especifica por parte de los
responsables de elaborar la politica en materia sanita-

ria y de los proveedores sanitarios. La Declaracion de
Bruselas sobre la PQRAD, publicada por el Foro Europeo
sobre la PORAD (EAF, por sus siglas en inglés) sugiere las
siguientes recomendaciones relativas a las politicas, con
el fin de ayudar a abordar estas necesidades no cubiertas
y fomentar el acceso a una atencién de primera calidad
para todos los pacientes de PQRAD en Europa.

Recomendacion 1: Los gobiernos deberian respaldar el
desarrollo de un enfoque a escala nacional coordinado

y escalonado en de la atencién sanitaria de la PQRAD en
colaboracién con expertos, organizaciones de pacientes y
otras partes interesadas.

Los pacientes de PORAD necesitan un diagndstico espe-
cializado, asi como una atencion sanitaria terapéutica y
preventiva a cargo de diversos profesionales sanitarios a
lo largo de su vida. Todos los pacientes deberfan tener ac-
ceso a un centro nefrolégico especializado en PQRAD, en
el que se dispense una atencion multidisciplinar centrada
en el paciente en funcién de sus necesidades clinicas. La
atencién especializada coordinada tendrd muchas posibi-
lidades de mejorar la eficacia de la atencion sanitaria que
se proporcione; ademas, es importante disponer de un
proceso claro de derivacion.
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Recomendacidon 2: Una red europea de centros de refe-
rencia para la PQRAD permitiria continuar la investiga-
cion y establecer vias de atencién armonizadas, integra-
das y centradas en el paciente.

A la vez que reconocemos los logros que se han conse-
guido?, respaldamos el didlogo constante entre todas las
partes interesadas en pos del desarrollo de una red de
centros europeos de referencia para la PQRAD que facilite
la investigacion coordinada y el desarrollo e implementa-
cién de las mejores practicas.

Recomendacion 3: La Comisién Europea y los gobiernos
nacionales deberian respaldar la investigacion para el de-
sarrollo de tratamientos modificadores de la enfermedad
para la PQRAD con el potencial de mantener la calidad de
vida, retrasar el deterioro renal, mejorar las expectativas
de vida entre los pacientes y reducir el impacto econémi-
co en los sistemas de atencidn sanitaria.

Recomendacion 4: Los gobiernos y los profesionales
sanitarios deberian respaldar la aplicacién de métodos
para evaluar regularmente el prondstico en pacientes
con PQRAD que permitan basar la toma de decisiones
clinicas, la investigacion y la innovacioén.

Recomendacion 5: Todas las partes interesadas, inclu-
sive la Comisién Europea, los gobiernos nacionales y los
profesionales sanitarios, deberian respaldar los esfuerzos
para informar mejor a cada paciente y familia afectada
por la PQRAD e intentar implicar a las organizaciones de
pacientes a la hora de desarrollar las politicas relativas a
la planificacién y dotacion de atencién sanitaria relativa
ala PQRAD.

Recomendacidn 6: Las agencias de evaluacion tecnolé-
gica sanitaria (ETS) deberian procurar que los pacientes
y las organizaciones de pacientes participaran en las
evaluaciones con el fin de que proporcionaran el conoci-
miento exclusivo que tienen los pacientes sobre el impac-
to de vivir con la PQRAD y sus aspiraciones para nuevos
tratamientos, conforme a las normas de calidad interna-
cionales de ETS para la implicacién del paciente en ETS.
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{Qué es la PQRAD?

La PQRAD es una enfermedad compleja en la que apare-
cen bolsas llenas de liquido, o quistes, que proliferan en
los rifiones y otros drganos, principalmente el higado." El
rindn puede alcanzar un tamafio mucho mayor que el de
una persona sanay los pacientes experimentan diversos
sintomas, como dolor y hemorragias, ademas de infec-
ciones dentro de los quistes. Con el tiempo, se produce
una insuficiencia renal en la mayoria de los pacientes. Es
preciso destacar que los pacientes de PQRAD también
son propensos a sufrir hipertension y enfermedades
cardiovasculares.? La enfermedad se puede diagnosticar
tanto en adultos como en nifos.

No existe ningun tratamiento aprobado para la PQRAD.
Se suelen tomar ciertas medidas para intentar ralentizar
el crecimiento de los quistes, pero no se ha demostrado
que funcionen. Los pacientes suelen requerir tratamiento
para el dolory para otras manifestaciones y complicacio-
nes de la enfermedad’, junto con medicinas para ayudar
a prevenir la aparicion de enfermedad.? Sin embargo, no
existe ninguna guia terapéutica basada en la evidencia a
nivel europeo. En Ultima instancia, los pacientes requie-
ren o un trasplante de rifién o someterse a didlisis, por
término medio antes de alcanzar los 60 afos de edad.*

¢De qué forma afecta la PQRAD a los pacientes?

La PQRAD tiene efectos fisicos y psicoldgicos que se pro-
longan a lo largo de toda la vida y que pueden afectar a
su calidad de vida y a su bienestar. Incluso en las primeras
fases, la mayoria de los pacientes experimentan sintomas
que interfieren con su trabajo y actividades fisicas o el
ejercicio.® La PQRAD puede tener un impacto emocional
profundo, en términos de pérdida, incertidumbre y mie-
do®y esto puede ir asociado a ansiedad o depresion. La
PQRAD puede afectar negativamente a diversos aspectos
de la vida, como el trabajo, la contratacion de un seguro
de vida o de salud o de una hipotecay la planificacion
familiar.

Los profesionales sanitarios y otras partes interesadas sue-
len infravalorar el impacto de la PQRAD en los pacientes
afectados y en sus familias.

¢{Cuanto cuesta la PQRAD?

Los pacientes con PQRAD generan costes sanitarios a lo
largo de toda su vida como consecuencia de la atencion
ambulatoria y las hospitalizaciones. Los costes aumen-
tan vertiginosamente cuando los pacientes necesitan

"Lo que mds temo es ver algun dia a mi hija
yendo a didlisis. De alguna manera para mi,
la didlisis representa la muerte porque mi
padre murié en didlisis, y estd claro que esto
es un miedo que tienen todas las personas

con PQRAD."
Corinne, Francia

"La PQRAD es una enfermedad que mis
jefes parecen no entender. Me ha resultado
bastante frustrante intentar explicar la
enfermedad y los efectos que ha tenido en
mi... el cansancio y, sobre todo, el dolor que
he soportado. Puede llegar a ser un poco

dificil incluso cuando tratas con los médicos
de urgencias... muchos de ellos ni siquiera
han oido hablar de la enfermedad renal
poliquistica desde que estaban en la facultad
de medicina."

Justin, Reino Unido

dialisis o un trasplante’. La PQRAD es la responsable de
que aproximadamente uno de cada 10 pacientes que
necesitan estos tratamientos en Europa, lo cual represen-
ta unos 50 000 pacientes, con un coste de 1 500 millones
de euros al ano®

La investigacion para la prevencion de las complicaciones
relacionadas con la PQRAD podria ofrecer un "extraordi-
nario rendimiento de la inversién". Los trasplantes son
muy rentables respecto a la didlisis® y se espera que las in-
versiones para aumentar las tasas de trasplantes y reducir
los tiempos de espera supongan un ahorro de costes.

Necesidades no cubiertas - ;Por qué necesitamos la
Declaracion de Bruselas?

Las necesidades no cubiertas en la atencion de la PQRAD,
identificadas en el reciente informe "Kidney Disease:
Improving Global Outcomes (KDIGO)" (La enfermedad
renal: mejora de los resultados mundiales - KDIGO, por
sus siglas en inglés) de la Conferencia sobre controversias
sobre la ERPA%y del EAF incluyen:

» Todos los pacientes de PQRAD deberian tener acceso
a un nefrélogo con conocimientos sobre la enfer-
medad. Los patrones de la practica clinica para el
tratamiento de la PORAD pueden variar dentro de un
mismo pals y de un pafs europeo a otro, lo cual exige
una mayor coordinacion de las politicas y los servicios
de atencién sanitaria.

* Laoptimizacion y estandarizacion de la atencion
sanitaria de la PQRAD en Europa se ha visto dificultada
por la falta de gufas de tratamiento basadas en la evi-
dencia a nivel Europeo y de vias de atencién sanitaria
estandarizadas.

* AUn no se ha alcanzado un consenso sobre la mejor

forma de predecir el prondstico. La investigacion con-
tinuada pretende establecer los mejores modelos para
ayudar a identificar a aquellos pacientes cuya enferme-
dad puede progresar rapidamente y asi posibilitar la
individualizacion de la atencion sanitaria.

» Existe la necesidad urgente de nuevas medicinas que

retrasen el deterioro de la funcién renal debido a la

PORAD, manteniendo asi la calidad de vida y mejoran-
do las expectativas de vida entre los pacientes y redu-
ciendo el impacto en los sistemas sanitarios europeos.



La PQRAD es la responsable de uno de cada diez
pacientes en dialisis o candidatos a un trasplante

Treee

=50 000 en Europa msfp-1 500 millones de euros/afio

* Se precisan mas esfuerzos para fomentar el trasplante

de rindn en los pacientes con insuficiencia renal que lo
necesiten.

Los pacientes y las familias afectados por la PORAD
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Préximos pasos: la Declaracion de Bruselas sobre la
PQRAD

La Declaracion de Bruselas ofrece estrategias para ayudar
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a superar estas necesidades no cubiertas. Llevar a cabo
estos cambios precisard la colaboracién nacional e inter-
nacional entre todas las partes interesadas en la atencion
sanitaria de la PQRAD, como:

+ Los pacientes y las organizaciones que les representan

* Los nefrélogos y otros especialistas y cientificos
implicados en la atencion sanitaria de la PORAD

» Los gestores de los sistemas sanitarios

* Los Ministerios de Sanidad de los gobiernos naciona- " o
les La PQRAD es como vivir en el filo de

una navaja, al borde de un precipicio,

y estds caminando hacia el y sabes que
caerds. Los profesionales de la saludy el
publico en general no son suficientemente

* Las entidades encargadas de la reglamentacién farma-
cologica y de la evaluacion de la tecnologia sanitaria.

EI EAF busca facilitar el didlogo y la colaboracién entre
estos grupos y estd deseando trabajar con todas las enti-
dades para mejorar y prolongar las vidas de los pacientes
con PQRAD.

conscientes de la PQRAD y esto debe ser
abordado con urgencia.”
Tess, Reino Unido
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La Declaracion de Bruselas sobre la PQRAD estd respaldada por
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