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familiar, los sintomas y su relaciéon con el equipo de atencién médica. Sabemos que
esta informacién es confidencial y nos enorgullece trabajar con una plataforma
que tiene una reputacién excelente para almacenar estos datos de una manera que
protege la informacion del paciente. Implementamos politicas para garantizar que
los datos que compartimos con los investigadores no incluyan informacién que se
pueda usar para identificar a la persona, como nombres, datos de contacto o fechas
de nacimiento. Esperamos que sienta seguridad a la hora de compartir informacion
con nosotros. La confianza de la comunidad de pacientes con PKD es sumamente
vital para el trabajo que podemos hacer juntos.

Una de las tltimas acciones que emprendimos antes de terminar el 2021 fue enviar
un médulo de compromiso para conocer sus preferencias de interaccién con el
Registro y como devolverle mejor el valor. Aprendimos sobre el tipo de temas que le
interesan, los incentivos que le darian motivacién y como podemos mejorar nuestro
panel y nuestros boletines informativos trimestrales. jEl préximo afio trabajaremos
en estas sugerencias!

Muchisimas gracias a todos aquellos que se registraron en nuestros primeros dos
afos. Sigamos creciendo y trabajando juntos para terminar con la PKD (#endPKD).

Desde que lanzamos el programa del Registro de ADPKD
en 2019, hemos visto una respuesta fenomenal de la
comunidad de pacientes.

Usted se registro y respondi6 preguntas de investigacion sobre su diagnostico y su
funcién renal, aspectos de la enfermedad afuera del rifién y las maneras en que el
dolor tiene un impacto en su calidad de vida. Al compartir estos detalles intimos de
su experiencia con la ADPKD, usted aporta a los investigadores y médicos informa-
cién nueva que los ayuda a entender la enfermedad. jMuchas gracias!

Hasta ahora usamos sus datos para hablar con médicos en dos conferencias sobre
nefrologia e informar a nuestro programa educativo sobre las barreras para recibir
atencion. Este verano comenzaremos a compartir sus datos (sin incluir nombres ni
otros datos identificatorios) con los investigadores a través de un nuevo portal de
intercambio de datos. Los investigadores podran explorar como cambian elementos
como la calidad de vida, los quistes de higado y los habitos de dieta a medida que la
enfermedad avanza. El valor de sus respuestas a nuestras preguntas aumentara de
manera exponencial.

Larecopilacion de los datos que se muestran en las paginas siguientes resalta la
necesidad de colaborar con los especialistas en la experiencia de la enfermedad
poliquistica renal (PKD): aquellos que viven con Pk D. Conectar a los pacientes de
nuestro Registro con los estudios clinicos implica acelerar el trabajo que impulsa
nuestra mision: trabajar para acelerar los tratamientos y encontrar una cura.

Antes de seguir ampliando el Registro, queremos que sepa que la confidencialidad y
la privacidad de su informacién es extremadamente importante para nuestro equipo.
En el Registro se hacen preguntas muy personales sobre el diagnéstico, el historial
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Conozca qué signi- A partir de diciem- Usamos dos herra- Mas de1,500 Los participantes El 95% de los parti- Para nuestra Mas del 50% de El 73% de los El Registro

fica participar en el bre de 2021, mas mientas de calidad participantes nos nos informaron el cipantes estan sorpresa, descubri-  los participan- participantes haayudado a

Registro de ADPKD,  de 2,300 pacien- de vida para enten- contaron sobre tipo de suplemen- vacunados contra mos queel 69% de  tesdijeron que reportaron que reclutar partici-

lanzado en 2019, tes con ADPKD, de der el impacto de la su historial fami- tos que tomany lacovip-19. los participantes deberian reali- tienen quistes en pantes para nueve

ylealalistade todos los Estados ADPKD enlasalud liar de ADPKD Yy cuanta agua beben También hablamos nunca se habian zarse pruebas de el higado. El quiste estudios clini-

los médulos que
contienen nues-
tras preguntas de
investigacién.

Unidos se han
unido al Registro.

mental de los parti-
cipantes. También
hemos hecho
preguntas sobre

el dolor agudo, el
dolor sordo y la
saciedad/ incomo-
didad y analizamos
la variacion de los
resultados segiin
laetapadela
enfermedad renal
crénica.

analizamos las
caracteristicas del
diagndstico entre
hermanos.

en un dia promedio.

con 70 personas
que recibieron
diagnéstico de la
enfermedad.

realizado una
medicién del volu-
men renal total, lo
cual es importan-
te para entender el
riesgo de progre-
sién rapida.

deteccién de aneu-
rismas cerebrales,
en gran medida

a causa del histo-
rial familiar. Los
pacientes con
ADPKD corren mas
riesgo de tener
aneurismas que la
poblacién gene-
ral, especialmente
si tienen historial
familiar.

de higado es uno
de los aspectos
mas comunes
fuera del rifién
que presentan
los pacientes con
la enfermedad

y 26 reportaron
que necesitan
una reseccion de
higado.

cos; participar
en investigacio-
nes es clave para
descubrir nuevos
tratamientosy
una cura parala
ADPKD.
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Acerca del

PROGRAMA

El 4 de septiembre de 2019 (el Dia de la Concientizacién sobre
la PkD), lanzamos el Registro de ADPKD, una recopilacién

de informacién sobre las personas que padecen enfermedad
poliquistica renal autosémica dominante (ADPKD).

La participacion es totalmente digital: a través de un teléfono,
una tableta o una computadora. Todas las personas con
diagnéstico de ADPKD en los Estados Unidos estan invitadas a
participar.

RESPONDA LAS PREGUNTAS DE LA ENCUESTA

Responda las preguntas de la encuesta sobre su experiencia con
la ADPKD.

MANTENGA LA INFORMACION ACTUALIZADA

Envienos actualizaciones sobre su calidad de vida y sus sintomas
de PKD durante el afio.

PARTICIPE EN UNA INVESTIGACION

Explore los estudios de investigacién para los que puede
calificar.

El Registro de ADPKD fue creado por la PKD Foundation para
ayudar a los pacientes, investigadores, médicos y otros
miembros de la comunidad de Pk D. Valoramos enormemente su
ayuda y dedicacién para nuestra misién: encontrar tratamientos
y una cura para la PKD.

Obtenga mds informacion
pkdcure.org/registry

GRACIAS AL TRABAJO
DE ESTAS PERSONAS,
TENEMOS EL ORGULLO
DE AFIRMAR QUE

ESTE PROGRAMA ESTA
IMPULSADO POR LOS
PACIENTES.

ACERCA DE LOS MODULOS

Cuando pensamos en las preguntas que
queremos hacer en el Registro, armamos
equipos de trabajo conformados por médicos,
investigadores, pacientesy cuidadores. Estos
grupos conversan sobre las deficiencias en el
conocimiento clinico, las cuestiones sobre la
experiencia de la enfermedad que se pasan
por alto y las preguntas de investigacién que
requieren datos para responderse. Acordamos
cémo hacer esas preguntas y convocamos a
participantes reales del Registro para probar los
modulos y garantizar que tengan sentido.

Debbie
GRUPO DE
ASESORIA
PARA PA-
CIENTES

Desde hace al menos dos generacio-

nes, mi familia sufre PKD. La enferme-

dad ha afectado la vida de muchos y ha
ocasionado la muerte prematura de otros.
Durante muchos de estos afos, habia poca
esperanza o pocos esfuerzos aunados para
tratar la PKD. Ahora vivimos en una época
en la que hay un interés genuino en solucio-
nar la PKD, lo cual es una noticia excelente
para quienes sufrimos la enfermedad. Ahora
lo que falta es obtener perspectivas detalla-
das sobre la PKD para poder disefar, probar
y finalmente poner a disposicién solucio-
nes viables para millones de pacientes con
PKD. Aqui es donde juega su papel el Regis-
tro de ADPKD. La informacién obtenida de
las encuestas y los compromisos con los
pacientes de PKD y sus familias es invalua-
ble para comprender esta enfermedad. La
historia demuestra que a través de inicia-
tivas de recopilacién de datos similares,
energia y compromiso emergen soluciones
para desafios médicos complejos como la
PKD. Por esta razoén, el Registro de ADPKD es
una inversién valiosa de tiempo y un factor
contribuyente clave para resolver la PKD.

Acceso y uso de la
atencion médica

Compromiso

U
Cuestionario Dieta y estilo
principal de vida

ik

Escala de dolor
e incomodidad

Escala de impacto
de la ADPKD

Experiencia con Historial familiar

quistes de higado

Resultados
vasculares

Impacto de la
coviD-19
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Acerca de la

INSCRIPCION

A PARTIR DE DICIEMBRE DE

2021, 2,348 PARTICIPANTES, DE
LOS 50 ESTADOS Y DEL DISTRITO
DE COLUMBIA SE HAN INSCRITO EN
EL REGISTRO DE ADPKD.

a
¢

Registrarse es fdcil.
1. Cree unacuentaenlinea.

2. Acepte un consentimiento
informado.

3. jComience a tomar los
modulos disponibles!

Estados con mayor
aumento porcentual en la
inscripcion en 2021:
Wyoming - 75%

Idaho - 50%

Montana - 50%

Hawai - 43%

Menos Mas

EN 2022, NUESTRO OBJETIVO
ES AUMENTAR LA DIVERSIDAD
DE RAZA Y DE GENERO DEL
PROGRAMA. TAMBIEN ESTAMOS
TRADUCIENDO LOS MATERIALES
DEL REGISTRO AL ESPANOL.

RAZA Y ETNIA

Blancos 89.4%

Negros o
afroamericanos 2.4%

Asiaticos 2.12%
Varias razas 1.58%

Indios americanos o
nativos de Alaska 0.55%

Nativos de Hawai
u otros islefios del
Pacifico 0.06%

4% también se identificaron como hispa-
nos o latinosX

ESTATUS DE PKD

Posterior a
trasplante de
rinén 19%

Con dialisis 2%

Riflones con PKD
aun en funcio-
namiento 78%

GENERO

Hombre 28%
Mujer 72%

No binario,
transgénero
u otro <1%

Me motiva participar en este Registro porque realmente creo que lo Unico
“constante” es el cambio y valoro la intencién de los investigadores de seguir a

los pacientes longitudinalmente para lograr una comprensién mas completa

de la enfermedad.

PARTICIPANTE
DEL REGISTRO

Texas

REGISTRO DE ADPKD REPORTE ANUAL 2021




REPORTE DEL PACIENTE

CALIDAD

de VIDA

Es dificil medir el impacto del deterioro de la funcién renal en la
salud mental sin hacer preguntas directas a los pacientes.
Usamos la escala de impacto de la ADPkD¥ disefiada especifica-
mente para pacientes con PKD, para entender el impacto.

ACEPTACION DE LA
PKD COMO PARTE DE
LA VIDA

de 856 que respondieron

ANSIEDAD DE QUE LA PKD
HAYA EMPEORADO EN LAS
ULTIMAS DOS SEMANAS

de 856 que respondieron

Extremadamente ansioso 2.5% Extremadamente dificil 1.6%

Muy ansioso 15-4% Muy dificil 6%
Un poco ansioso 31.9% Un poco dificil 15.8%
Algo ansioso 23.1% Algo dificil 26.3%

Para nada ansioso 22.9% Para nada dificil 40.2%

*Informacién de contacto y permiso de uso de ADPKD-IS y ADPKD-PDS:
Mapi Research Trust, Lyon, Francia, https://eprovide.mapi-trust.org

Obtenga mds informacion

pkdcure.org/living-with-pkd/
chronic-pain-management

SENSACION DE CULPA SOBRE
EL IMPACTO DE LA PKD EN
LOS HIJOS O LA FAMILIA

de 856 que respondieron

Culpa extrema 5.7%
Mucha culpa 11.1%

Un poco de culpa 20.6%
Algo de culpa 21.2%

Nada de culpa 31.2%

N

Saber méas sobre el dolor renal a medida que la enfermedad
progresa ayudard a informar a los médicos sobre los sintomas
que tienen un impacto la vida diaria de los pacientes. Dado que
en estos médulos solo se pregunta sobre los tltimos siete dias,
los repetimos varias veces para medir el dolor durante el afio.
Hay diferencias leves entre los pacientes en distintas etapas de
la enfermedad renal crénica, aunque generalmente observamos
que el dolor es una caracteristica constante de la PKD.

FRECUENCIA Y TIPO DE DOLOR RENAL EN
LA ULTIMA SEMANA

respuestas promedio de 856 que respondieron

Constantemente

( ‘Agudo .Sordo .Saciedad/incomodidad )

Casi a diario

2 a 3veces

1vez

Nunca

ETAPA DE CKD 1 2 3A 3B 4 5 Desconocido
Personas con etapa 59 165 136 17 108 36 17

“ Soy la cuarta generacién en mi familia que tiene ADPKD. Mi hijo
puede ser la quinta generacién. Durante mucho tiempo dudé
en contarle sobre mi diagndstico porque significaba tener que

decirle que podria haberle transmitido la enfermedad.

PARTICIPANTE
DEL REGISTRO
Pensilvania

Necesitamos mds per-
sonas en las ETAPAS 1y 5
de CKD para completar
el modulo. Agregue sus
respuestas para que
podamos analizar mejor
de qué manera el dolor
podria cambiar a medi-
da que la enfermedad
progresa.

REGISTRO DE ADPKD REPORTE ANUAL 2021
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REPORTE DEL PACIENTE

HISTORIAL

HERMANOS CON PKD
FA M ‘ ‘ ‘A R de 842 que respondieron

¢;Cuantos hermanos? El participante Al menos un Todos los hijos
era el Unico hermano tuvo en la familia
con ADPKD ADPKD tuvieron ADPKD

O

. s . ;. . Soy hijo Unico 100% — -
Sabemos que su progresion de la Pk D puede ser diferente a la Obtenga mas informacion 10.21% ?
de otros integrantes de su familia. Estamos recopilando datos pkdcure.org/what-is-adpkd/

. .. . . what-causes-adpkd
para entender mejor el significado de esas diferencias.

HERENCIA DE PKD
de 1,544 que respondieron

O
Un hermano 63% _— 37%

Desconocido 7%

cOD

Dos hermanos 45% 34.6% 20.4%
30.88% HQ?

CODD

Tres hermanos 17.6% 82.4% 8.8%
17.58% qQ?

CODX

Cuatro hermanos 13.8% 83.1% 4.6%
- qQ?F

Sin historial familiar
Lado materno 39%

Lado paterno 41%

EDAD DE LOS PADRES CON DIAGNOSTICO DE ADPKD
EN EL MOMENTO DE LA INSUFICIENCIA RENAL
de 1,544 que respondieron

I_/\ Ma3s joven Edad promedio Mayor
U 25 54 84 “ Esta enfermedad se remonta a siete genera- Me resulta interesante que los
e \ | I I ciones en la familia, sin saltarse ninguna. Mi cuatro hijos de mi padre tienen
Padre abuela era una de 12 hijos; todos salvo dos ADPKD Yy que todos mis hijos (y
m | | | tuvieron la enfermedad. Ninguno llegé a los ninguno de los de mis herma-
; > 50 anos. nas) tienen ADPKD.
— 22 58 91
Madre
PARTICIPANTE PARTICIPANTE
DEL REGISTRO DEL REGISTRO
Wyoming Vermont
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REPORTE DEL PACIENTE

BEECCIONES

de DIETA

REPORTE DEL PACIENTE

MPACTO
de la COVID-19

No hay ninguna dieta especifica probada para mejorar los rifiones Obtenga mds informacién
poliquisticos o prevenir que empeoren. Sin embargo, para la Stﬂ?:&frﬁifggivmg'w“h'
mayoria de los pacientes, los médicos recomiendan limitar el

sodio (sal) en la dieta para ayudar a reducir la presién arterial y

En octubre de 2020, preguntamos de qué manera la pandemia Obtenga mds informacién
habia tenido impacto en la comunidad con Pk D. Por suerte, solo pkdcure.org/coronavirus
70 reportaron un diagnéstico de covibD-19 positivo y todos se

recuperaron. No obstante, es probable que se trate de una subesti-

macion, ya que es posible que aquellos que murieron o estaban
muy enfermos no completaron el médulo.

Aquellos que viven con enfermedades cronicas, como PKD,
tienen mas riesgo de contraer la enfermedad de la covip-19 de
manera mas severa. jMantengamos nuestro buen trabajo para

desacelerar la progresion o comer alimentos con menor contenido
de fosforo o potasio a medida que la funcién renal se deteriora.

Se requiere mas investigacion para entender el impacto de estas
dietas en la progresion de la enfermedad y la calidad de vida. Aqui
es donde juega su papel el Registro.

protegernos!
PACIENTES QUE TOMAN SUPLEMENTOS DE DIETA PACIENTES QUE RECIBIERON UNA VACUNA CONTRA LA COVID-19
de 891 que respondieron de 659 que respondieron

No vacunados 4%

Porcentaje 50
de participantes Dos razones principales personas
40 para no vacunarse:
— No pude conseguir repo rtaron un
una cita . Z .
30 — Decidi no vacunarme dlagnOStICO de
20 COVID-19
Vacunados 96%
10 de las cuales habian recibido
10 Moderna 41% un trasplante
. —50% se admitié en el hospital
0 — — — || Johnson & Johnson 3% — 40% necesitd oxigeno a través
o ) - ) ) ) ) i . de un tubo nasal
vemine® Coenama e onﬁ:Sg \r‘//illtjaI:;inico cureuming 225:&? ore Hnaune Pfizer-BioNTech 56% —10% experimento una lesion
renal aguda
Los otros grupos que se admitie-
ron en el hospital con mas frecuen-
cia fueron aquellos entre 50 y 59
afnos de edad (39%) o mayores de
“ Este aflo aumenté de manera drastica mi consumo O “ Durante el primer afio, practicamente me aislé del publico. 80 afos de edad (50%)
diario de agua a aproximadamente 64 onzas (2 1) al dia e ° O Cuando recibi la vacuna, senti mas seguridad hasta que Se reportaron otros 6 casos de

lesion renal aguda en personas

hice la transicién a una dieta a base de plantas, pero no se descubrié que los receptores de trasplante obtene- entre 40 Y 69 afos

de los participantes
que reportaron que o simplemente uso mascarilla cuando estoy en lugares
beben al menos ocho publicos y espero que avancen las investigaciones para

PARTICIPANTE vasos de agua por dia PARTICIPANTE descubrir qué se puede hacer para garantizar nuestra
DEL REGISTRO DEL REGISTRO 1, teccidn
Florida California ’

: N

la cumplo al 100%. Tengo peso bajo debido a la sensa- mos poca o ninguna proteccidén de la vacuna. Sin embargo,
cion de saciedad constante y hace dos afnos que no

hago ejercicio a causa del dolor crénico.

REGISTRO DE ADPKD REPORTE ANUAL 2021
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REPORTE DEL PACIENTE REPORTE DEL PACIENTE

ACCESOy USO de la RESULTADOS

ATENCION MEDICA VASCULARES

Entendemos que el volumen renal total (TKV) es importante para Obtenga mds informacién Segtin los estudios, los pacientes con PKD tienen entre 5y 10% Obtenga mds informacién
entender el riesgo de progresion rapida de la Pk D. Sin embargo, el resources.pkdcure.org/ de riesgo de desarrollar aneurismas intracraneales (cerebra- pkdcure.org/what-is-adpkd/
. , . resources/understanding- . . . . what-are-the-related-health-
69% de los encuestados respondieron que nunca se habian medido your-risk-for-adpkd- les). Este riesgo es aproximadamente cinco veces superior al de complications
del TKV o que no sabian. De aquellos que afirmaron haberse progression/ la poblacién general.
hecho una medicién, especialmente mediante CT o MRI, la gran Un aneurisma es una protuberancia en un vaso sanguineo, O
mayoria lo hizo para fines de investigacion, ni siquiera para fines de que puede filtrarse o romperse. También parece que ocurren 5 O 4 /C)
pronostico ni de evaluacién de medicamentos. en ciertas familias; es decir, si un integrante de su familia tiene ¢
un aneurisma o sufre una rotura de aneurisma, usted tiene el médico les dijo que
O PROPOSITO DE LA MEDICION DEL TKV QUE REPORTO més riesgo de tener un aneurisma deberian someters.e' aun
O EL PACIENTE MEDIANTE MODALIDAD DE MAGENOLOGIA examen de deteccion de

de 429 participantes aneurismas cerebrales

nunca se midieron el

resonancia magnética

. Porcentaje 100 MOTIVO DEL MEDICO PARA RECOMENDAR METODO DE DETECCION DE ANEURISMA
TKV 0 no sabian dgnﬂaefst'c" % UNA DETECCION DE ANEURISMA CEREBRAL CEREBRAL
P 80 de 315 participantes evaluados de 315 que respondieron
70 36% Alguien en la familia tuvo un aneurisma Exploracién
cerebral o una muerte subita (cuya de CT 11.9%
60 causa presunta fue sangrado cerebral) Exploracién de tomografia
50 34% El médico ordena las pruebas de deteccién computarizada
a todos los pacientes con ADPKD
0,
40 14% Sintomas relacionados con sangrado MR'°_‘ 32'6/’
20 cerebral Angiografia por
. L. resonancia magnética
El TKV es una pieza critica del rompeca- 20 6% Antes de una cirugia importante °
bezas para mi cuando ayudo a informar a 6% No se conoce el historial familiar MRI 55.4%
los pacientes sobre el riesgo de progre- 10 4% Confirmacién (preferencia personal) Imagenologia por

o

siéon rapida y el papel de varias estrate- Exploracién Ultrasonido
gias de tratamiento en la PKD. Se pueden decT
usar muchos estudios de imagenolo- e ~N “ Todos mis familiares tuvieron “ Me hago pruebas de deteccidn regulares
gia para calcular el TKv, y si bien la MRI es . aneurismas: una tia murié a los cada cinco aflos desde que recibi el diagnos-
MEYEON Desconocido Con fines de . . . ~
PARK, M.D. sin duda el estudio de referencia, encon- o sin TKv investigacion 55 anos por una rotura y a otra tico. Tengo un aneurisma muy pequeno
gnl'_\f’ers"dad de  trar formas de medir el TKV, inclusive . Evaluacion de . Con fines de tia tuvieron que operarla por una detras del ojo derecho, pero no dentro del
alifornia medicamentos diagnédstico . . : i
San Francisco Mmediante otros tipos de exploraciones que ° rotura de aneurisma. Mi padre cerebro. Esto no ha cambiado en los ultimos
Con fines de .. . . N
no necesariamente se obtienen para fines pronéstico también tiene un aneurisma que 15 anos.
renales, puede ser muy Util. - J PARTICIPANTE SSt@ controlado. PARTICIPANTE
DEL REGISTRO DEL REGISTRO
Washington Kansas
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REPORTE DEL PACIENTE

STES

QU

de HIGADO

Esta enfermedad no ataca solo a los rifiones. Otras partes del
cuerpo, como el higado, pueden verse afectadas.

34%

/5%

de 697 recibio de 697
un diagndstico participantes
de enfermedad reportaron
poliquistica quistes
hepatica (PLD) de higado
O

20 100%
pacientes que de estos 26
reportaron haberse pacientes eran
sometido a una mujeres
reseccion de higado

% S
Q0% 0
de estos 26 de estos 26

pacientes supieron
por sus médicos
gue tenian higados
mas grandes que el
promedio

16

pacientes tuvo
una infeccién
presunta de
guiste hepatico

‘_ REGISTRO DE ADPKD REPORTE ANUAL 2021

Obtenga mds informacién

resources.pkdcure.org/
resources/understanding-pld/

SE LES HA INF,ORMADO POR MEDIO DE UN PROVEEDOR Mé,DICO QUE LOS
SIGUIENTES SINTOMAS PODRIAN DEBERSE A QUISTES DE HIGADO
de 26 con una reseccion de higado

Sensacién de saciedad incluso
después de comer una cantidad
pequefia

Sensacién de saciedad o
hinchazénen el abdomen

Dolor/presion cerca
de la caja toracica

Dolor abdominal

Falta de aire

Movilidad limitada (dificultad
para agacharse)

Nauseas regulares o
recurrentes
Cansancio

Problemas de autoimagen

Problemas con el coito

o

10 20 30 40 50 60 70 80 20

Porcentaje de participantes

“ A medida que los rifnones poliquisticos y el higado crecen, la caja toracica se tiene

PARTICIPANTE

que expandir (la mia esta totalmente “abierta”, ocupada principalmente por el higado
agrandado). Me hicieron una reseccién del I6bulo izquierdo del higado en el momento
de mi trasplante de rindn y logré un alivio excelente durante unos cinco afios, y la
porcién del higado ya se regeneré. Tengo episodios de incomodidad de vez en cuando,
pero en este momento no ameritan ningun procedimiento. También creo que es
importante minimizar los procedimientos para asegurar un higado sano (con funcién

DEL REGISTRO hormal), aunque sea enorme.

Texas
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REPORTE DEL PACIENTE

RECLUTAMIENTO para

University Estudio
sobre procedimientos
de trasplante FREEDOM

el ESTUDIO de
INVESTIGACION

Desde que lanzamos el Registro, hemos ayudado a reclutar
participantes para nueve estudios clinicos y contactamos a
cerca de 3,400 de aquellos que pueden ser elegibles (a algunos
los contactamos méas de una vez).

Después de enviar informacién sobre el estudio, les pedimos
a esas mismas personas que nos dijeran si habian decidido
registrarse para participar, asi como qué las motivo.

Estudio sobre
nutricién en la
Universidad de
Colorado, Denver

Obtenga mads informacion
clinicalstudies.pkdcure.org

Entrevista sobre la
toma de decisiones
en la modalidad de

v didlisis en St. Louis

s\

{QUE LE MOTIVARI'A O MOTIVA PARA PARTICIPAR
EN LA INVESTIGACION SOBRE PKD?
de 314 que respondieron

Tratamiento de un especialista

Ayudar a que la cienciay el
tratamiento de la PKD avancen

Recomendacién
de un médico

Compensacién monetaria

Oportunidad de probar
un tratamiento innovador

Monitoreo detallado e
intensivo de la PKD durante
el estudio

o

50

100 150 200 250 300

NuUmero de participantes

* Los nombres y datos de contacto de cada participante nunca se comparten con el patrocinador

del estudio.

18

que no implique
viajar mas de 50

millas desde mi casa.

PARTICIPANTE
DEL REGISTRO
Georgia

RN

Me gustaria unirme

a cualquier estudio

Encuesta sobre
salud femenina

en la investigacién
de PKD en la
Universidad de
California, San
Francisco

Estoy en la etapa 4 ahoray es
demasiado tarde para recibir la
mayoria de los tratamientos, pero
quiero contribuir al avance de los
tratamientos para mis dos hijos que
tienen PKD. Espero que haya mas

tratamientos disponibles para ellos

PARTICIPANTE
DEL REGISTRO
Massachussetts

de los que tuvimos mi madre y yo.

DEesbpE QUE LANZAMOS EL
REGISTRO, AYUDAMOS A
RECLUTAR PARTICIPANTES PARA
NUEVE ESTUDIOS CLIiNICOS.

Estudio sobre
estatinas en la
Universidad de
Colorado, Denver

Estudio sobre
aneurismas en la
Universidad de
Maryland, Baltimore

Encuesta sobre

pruebas genéticas '
en University of f
Nebraska Medical

Center

Ensayo clinico
FALCON

Registro pediatrico
de ADPKD en
Children’s National

Lo que se aprenda en el estudio en
el que estoy inscrito puede ayudar a

mi hija con diagndstico de PKD. Me

hizo muy feliz participar en el estudio

TAME durante dos afios. Las evaluacio-

nes médicas constantes fueron reafir-

mantes en un momento en el que me

PARTICIPANTE
DEL REGISTRO
Maryland

preocupaba mi nuevo diagndstico.
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CONOZCA a Acerca de la

NUESTRO EQUIPO FUNDACION

Tenemos la suerte de tener un grandioso equipo de colaborado-

res de todas partes de los Estados Unidos, quienes nos aconsejan COMITE DE ASESORIA PKD Foundation es la inica organizacién en los EE. UU. exclusiva-
como hacer que el Registro sea la mejor herramienta de investi- DEL REGISTROIDEIRA I mente dedicada a buscar tratamientos y una cura para
gacion posible. Este grupo incluye investigadores y médicos, Ron Perrone, MmD (presidente) la enfermedad poliquistica renal (P D)y a mejorar la vida de
aunque los participantes mas importantes son los pacientes. Terry Watnick, mD (presidente) aquellos a quienes esta afecta.
Bev Benson, PhD Desde 1982, hemos financiado con orgullo mas de $50 millones
GRUPO DE ASESORIA PARA PACIENTES Neera Dahl, MD en investigaciones sobre PKD y hemos recaudado $1.5 mil millones
Berenice Gitomer, PhD en financiamiento gubernamental, al mismo tiempo que servimos
Klee Kleber a nuestras comunidades locales en todo el pais.
Amy Cari Amy Manelli Nos inspira nuestra misién y nos impulsa nuestra vision.
Manelli Maxwell Michal Mrug, MmD

Meyeon Park, MD PACIENTES CON ADPKD

Stephen Seliger, MD, M S

GRUPO PARA COMPARTIR UNASE A NUESTRA MISION PARA QUE LA INVESTIGACION SOBRE PKD
DATOS -

AVANCE. PARA HACERLO, INSC .
udy e, Peter Cody Fiduccia PhD ) RIBASE HOY EN EL REGISTRO DE ADPKD
Ehclich Plunkett Holly Krasa, MS LE INVITAMOS A COMPARTIR ESTE REPORTE CON CUALQUIER PERSONA

Richard Liwski QUE ESTARIA INTERESADA EN APRENDER MAS SOBRE LA MISION DE
Sarit Neter PKDF Y SU IMPACTO.

Milind Phadnis, PhD
Frederic Rahbari-Oskoui, MD
Leon Rozenblit, jp, PhD
Alan Yu, mB, BChir

MEDICOS DE PKD

Dwight MaryKatherine Informe a sus pacientes sobre este programa de investigaciéon y
Odland Michiels-Kibler PKD FOUNDATION animelos a registrarse.
Chris Rusconi, PhD
e e INVESTIGADORES DE PKD
Vanessa Holliday, MPH El Registro de ADPKD es una poderosa herramienta de recluta-
Nicole Harr miento. ;Tiene estudios clinicos préximos? Podemos ayudarle
Glenn McMillan con su inscripcién al dar a conocer su investigacién y el impacto

potencial en la comunidad de pacientes.
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DIRECTOR GENERAL EJECUTIVO PRESIDENTE DE LA JUNTA
Andy Betts Robert Roth, MBA

DIRECTORA GENERAL DE OPERACIONES VICEPRESIDENTE DE LA JUNTA

Carmen Gleason Navin Manglani, MBA

DIRECTOR DE INVESTIGACION PRESIDENTE ANTERIOR

Chris Rusconi, PhD Bev Benson, PhD
TESORERO

Christopher Wess, MBA

SECRETARIA
Amy Omenn

PRESIDENTE DEL COMITE
DE ASESORIA CIENTIFICA

Michal Mrug, MD

PERMISOS PARA USAR DATOS
Para solicitar el uso de los graficos y datos incluidos en este
reporte, contacte al equipo del Registro de ADPKD al correo elec-
trénico registry@pkdcure.org.

CITAS SUGERIDAS

Registro de Pacientes con ADPKD de la PKD Foundation
Reporte de Datos Anual 2021

Kansas City, Missouri

© 2022 PKD Foundation

Estos recursos traducidos son posibles gracias a una subvencion
de Otsuka America Pharmaceutical, Inc.

registry@pkdcure.org
800.PKD.CURE

pkdcure.org/registry



mailto:registry%40pkdcure.org?subject=
https://pkdcure.org/registry

	4 Acerca del programa 

