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212
familias registradas

33
países

128
consentimientos
completos

63
familias han completado
todos los cuestionarios
principales

Datos a 8 de noviembre de 2026

De dónde vienen nuestras familias
Registradas Consentimiento completo

EE. UU. 29 / 61

España 18 / 22

Italia 11 / 22

Alemania 15 / 20

Francia 9 / 13

Polonia 8 / 13

Reino Unido 7 / 9

Australia 3 / 5

Argentina 2 / 4

China 4 / 4

Colombia 2 / 4

Rumanía 3 / 4

Canadá 2 / 3

Chile 2 / 3

India 2 / 2

Irlanda 2 / 2

México 2 / 2

Israel 1 / 2

Egipto 0 / 2

Países Bajos 0 / 2

13 países más 6 / 13

Progreso en la app
Familias en la app que han completado los 5

cuestionarios principales

English 22 / 43 · 51%

Español 19 / 30 · 63%

Deutsch 8 / 19 · 42%

Italiano 6 / 11 · 55%

Français 4 / 8 · 50%

Polski 4 / 7 · 57%

A 84 familias registradas todavía les falta el

consentimiento completo, y 55 familias en la

app aún tienen cuestionarios pendientes.

¿Cuál es su siguiente paso?

1

¿Todavía no se han
registrado?

Regístrense en patre.info o

escaneen el código QR.

Después recibirán los
documentos de

consentimiento y protección

de datos.

2

¿Registrados, pero falta
el consentimiento?

Firmen el consentimiento y

súbanlo. Les enviaremos su

código QR personal para la
app en el plazo de una

semana.

3

¿Ya están en la app?

Completen los 5

cuestionarios principales:

Genética, Información
básica, Desarrollo,

Conducta y Epilepsia, paso

a paso en el móvil. patre.info

¡Cada familia cuenta!

PATRE · patre.info ¿Preguntas? team@patre.info

Juntos estamos creando la mayor recopilación internacional de datos sobre IQSEC2. Cada registro

completo nos acerca a una mejor atención y a futuras terapias. ¡Ayúdennos a que el mayor número

posible de familias llegue a la meta!
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Lo que ya hemos aprendido
Los primeros resultados basales del registro PATRE (118 registros, datos de agosto de 2026) se presentarán en el

congreso de la American Epilepsy Society (AES 2026) en Denver.

Niñas y mujeres Niños y hombres

EPILEPSIA

Epilepsia (alguna vez)
62%

88%

Más de 5 crisis al día
11%

50%

DESARROLLO Y CONDUCTA

Camina de forma independiente
97%

35%

Usa frases de dos palabras
44%

6%

Conductas de tipo autista frecuentes
52%

47%

VIDA DIARIA

Impacto fuerte/grave de las crisis
90%

64%

Impacto grave en la comunicación
58%

71%

Datos comunicados por los cuidadores; resultados preliminares, no ajustados por edad; porcentajes calculados sobre las respuestas disponibles.

Diferente en niños y niñas

Los niños y hombres presentaron
con más frecuencia epilepsia y crisis

muy frecuentes; las niñas y mujeres

caminaban de forma independiente y

usaban frases de dos palabras con

más frecuencia, como se espera de

un gen del cromosoma X.

Una carga alta para todas las
familias

Los cuidadores de niñas y de niños

valoraron como considerable el im‐

pacto de las crisis y de las dificulta‐

des de comunicación en la vida

diaria.

Por qué importan sus datos
completos

En el momento del análisis, la fre‐

cuencia de crisis solo pudo evaluarse

en 19 niñas y 28 niños. Cada cuestio‐

nario completado hace que los resul‐

tados sean más fiables y ayuda a

preparar futuros ensayos clínicos.

¿Qué es PATRE?
PATRE (PATient-based phenotyping and eva‐

luation of therapy for Rare Epilepsies) es un

estudio de historia natural que recoge de

forma sistemática información sobre perso‐

nas con epilepsias genéticas raras. En

IQSEC2 participan familias de todo el mundo

en seis idiomas, directamente desde el móvil.

¿Quién puede participar?
Personas con un diagnóstico gené‐

tico de IQSEC2, o sus padres o tuto‐

res legales, de cualquier país.

¿Cómo se protegen mis datos?
Los datos se recogen mediante una app se‐

gura y se guardan en un servidor seguro en

la UE. Los datos personales se almacenan

por separado de los datos médicos. El es‐

tudio cuenta con la aprobación de un co‐

mité de ética (Colegio de Médicos de

Baviera).

Equipo del estudio

Kirsten Eschermann, MD · Lorenz Kiwull, MD
Paracelsus Medical University, Salzburg, Austria

team@patre.info · patre.info
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