Enfermedad Renal Poliquística 
Autosómica Recesiva (ERPAR)
(Autosomal Recessive Polycystic Kidney Disease)

Escrito por Robert S. Gillespie, M.D., M.P.H.


¿Qué es ERPAR?  

ERPAR es una enfermedad seria del riñón en que los riñones tienen muchos quistes pequeños.  Los quistes son colecciones de líquido.  Todos los niños con ERPAR también tienen una enfermedad del hígado llamada fibrosis hepática congénita.  ERPAR es diferente en cada persona.  Algunos niños tienen falla del riñón y otros no.  Algunos bebés con ERPAR tienen riñones grandísimos.  Estos riñones no dejan bastante espacio para respirar los pulmones.  Estos bebés generalmente tienen problemas de respirar.  Pero otros bebés con ERPAR no tienen problemas de respirar.  

¿Qué causa ERPAR?  

Los genes causan ERPAR.  Los genes son las "instrucciones" cómo construir el cuerpo.  Los genes controlan muchas cosas, como el color del pelo o los ojos.  Los niños reciben genes de los dos padres.  Los genes también controlan algunas enfermedades del riñón.  Algunas personas tienen un gene para ERPAR.  Ellos no tienen la enfermedad.  Hay que tener dos genes de ERPAR para tener la enfermedad.  Si un hombre y una mujer ambas tienen un gene para ERPAR, su bebé puede conseguir dos genes para ERPAR.    La probabilidad de recibir dos genes para ERPAR es 1 en 4 para cada niño.  Una persona con dos genes tendrá la enfermedad. 

ARPKD no es contagioso.  Usted no puede "cogerlo" algún otro.  ARPKD no es ninguna forma de cáncer.  

¿Cómo se trata ERPAR?  

Ningún tratamiento puede quitar los quistes.  Los doctores solamente pueden tratar los problemas relacionados con la enfermedad.  No hay ningún "tratamiento estándar”, porque cada niño es diferente.  Hable con su doctor.  Él o ella desarrollará un plan del tratamiento especialmente para su niño.  Éstos son algunos de los tratamientos disponibles: 
 
· Los bebés con problemas de respiración necesitan mucha asistencia médica.  Generalmente tienen falla del riñón en el nacimiento.  A veces los doctores quitan un o ambo riñones.  Lo hacen esto para crear más espacio para respirar los pulmones.  
· A menudo las personas con ERPAR tienen presión arterial alta.  La dieta, el ejercicio y las medicinas ayuden a tratar la presión arterial.  
· Muchos niños con ERPAR desarrollan falla del riñón en la última parte de la niñez o adolescencia.  Los tratamientos principales para la falla del riñón son diálisis y un trasplante del riñón.

¿Pueden mis otros niños tener ERPAR?  

Si usted tiene un niño con ERPAR, hay una probabilidad de 25% (1 en 4) que cada niño de los mismos padres tenga ERPAR.  Si usted desea tener más niños en el futuro, pida a su doctor consejos sobre los riesgos de ERPAR.  

¿Dónde puedo conseguir más información?  

Su doctor del riñón es su primera fuente para la información.  Pregúntelo cualquier pregunta que usted tenga.  Escribe preguntas que tiene para no olvidarlas en la visita siguiente.  La Fundación de ERP (PKD Foundation, www.pkdcure.org) tiene información y ayuda para personas con ERPAR.
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