Nefropatia por IgA
Dia de la concienciacion
14 de mayo

Nefropatia por IgA en Europa: Demasiado facil de
pasar por alto. Demasiado importante para ignorarla

de cada 10.000 personas en la
UE viven con Nefropatia por IgA

es diagnosticado solo después de
sufrir un daifo renal significativo.

Dia de la Concienciacion de sobre la Nefropatia por IgA es un momento clave para alzar las voces de las personas
con Nefropatia por IgA, promover el diagndstico temprano y destacar las necesidades no cubiertas de los pacientes
con Nefropatia por IgA. Esta infografia ha sido desarrollada para conmemorar esta ocasidn y apoyar una mayor
comprension de una enfermedad renal rara y créonica que sigue estando poco reconocida a pesar de su importante
impacto en los pacientesy los sistemas sanitarios.

Comprender IgA

ZQué es la Nefropatia por IgA? Una enfermedad renal autoinmune rara y crénica en la que los depdsitos de IgA
danan los rinones con el tiempo. Es la glomerulonefritis primaria mas comun y suele diagnosticarse en adultos
jovenes.

Sintomas y diagndstico: A menudo permanece silenciosa durante afnos. Los signos pueden incluir sangre o
proteinas en la orina, hinchazén y presion arterial alta. El diagndstico suele retrasarse y se confirma mediante biopsia
renal.

Tratamiento: E| tratamiento de soporte es fundamental para ralentizar la progresion de la enfermedad y preservar la
funcion renal. En los Ultimos anos, las nuevas terapias dirigidas estan avanzando en el manejo de la Nefropatia por

IgA, con beneficios demostrados para los resultados a largo plazo.

Mas que una enfermedad renal: el impacto mas amplio de la IgA

Personas

Suele aparecer al inicio de la edad
adulta, en el momento de mayor
desarrollo personal y profesional.

Los sintomas suelen ser invisibles, pero
la carga emocional es elevada:
aproximadamente 1de cada 3 personas
experimenta ansiedad o depresion.
Aproximadamente 1de cada 3
pacientes empleados manifiesta una
disminucion en su rendimiento laboral,
afectando su seguridad financiera e
independencia.

Muchas personas se sienten solas, pero
con el apoyoy la comunidad
adecuados, quienes viven con
Nefropatia por IgA pueden tener una
buena calidad de vida.

Sistemas sanitarios

IgAN a menudo no se detecta de forma
temprana, lo que significa que la mayoria
de los pacientes ya presenta dafo renal
en el momento del diagnostico.

Los pacientes que consultan primero en
atencion primaria enfrentan mayores
retrasos diagnosticos que quienes
acceden directamente a un especialista.
Resultado: una progresion evitable hacia
enfermedad renal avanzada,
aumentando la necesidad de dialisis y
trasplante, tratamientos costosos y que
cambian la vida.

Un diagnoéstico mas temprano no solo
significa una mejor atencion, sino
también un uso mas eficiente de los
recursos sanitarios.
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Sociedad

e Ellugar donde se resida en Europa
influye en el diagndsticoy el
tratamiento. El acceso a especialistas y
a nuevas terapias varia
considerablemente.

El impacto de la Nefropatia por IgAva
mas alla del paciente. Las familias y
cuidadores también recorren este
camino, pero rara vez tienen acceso a
apoyo.

Estos son desafios que la
concienciacion, el compromiso y la
inversion especifica pueden abordar
de manera significativa: las
herramientas existen, lo que falta es
atencion.
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Vivir con IgA

Vivir con Nefropatia por IgA implica incertidumbre diaria y desafios constantes. Los sintomas y la
progresion de la enfermedad pueden ser impredecibles, mientras que el seguimiento regular y las
frecuentes citas médicas pasan a formar parte de la vida cotidiana.

Mas alla de los aspectos fisicos, muchas personas cargan con una importante carga emocional, incluida la

ansiedad por el futuro, la incertidumbre sobre la progresion de la enfermedad y sentimientos de
aislamiento.

A continuacion, se presentan testimonios
que reflejan estos desafios

Desearia que la gente
entendiera lo grave que es ‘ ‘ Con la Nefropatia por IgA
esta enfermedad. Muy a experimento un
menudo nuestros sintomas y agotamiento que puede
sentimientos son llegar a ser completamente
minimizados o considerados incapacitante. , ’

insignificantes. , ,

‘ ‘ No existe suficiente
conocimiento sobre

esta enfermedad

dentro de la profesion
médica ni en la
sociedad en general.
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¢Por qué es importante la concienciacion?

1 Para los pacientes: el diagnoéstico temprano cambia los resultados
La Nefropatia por IgA suele desarrollarse silenciosamente, y los sintomas a menudo aparecen solo después de que
ya se ha producido un dano renal significativo. Conocer las senales de alerta tempranas y realizar pruebas a tiempo
puede favorecer un diagndstico precoz y ayudar a ralentizar la progresion de la enfermedad.

2 Para los sistemas sanitarios: los pacientes no deberian afrontar la Nefropatia por IgA solos
Cuando los profesionales sanitarios reconocen antes la Nefropatia por IgA, los pacientes llegan antes a los
especialistas. Una mayor concienciacion en atencién primaria, mejor acceso a especialistas y un apoyo coordinado
pueden reducir retrasos, permitir un tratamiento oportuno y aliviar la carga sobre pacientes y sistemas de salud.

3 Para la sociedad y los responsables politicos: la concienciacién impulsa una mejor atencién e innovacion
A pesar de su impacto, IgA sigue siendo una enfermedad poco reconocida. Una mayor concienciacion publica y
politica sobre la Nefropatia por IgA podria impulsar el compromiso y la inversion necesarios para mejorar el

diagnostico, ampliar el acceso equitativo a la atencidn y garantizar que ningudn paciente quede atras, favoreciendo
mejores resultados a largo plazo.

Sobre IgAN Friends:

IgAN Friends es una comunidad europea creada por y para personas gque viven con
Nefropatia por IgA. Ofrece un espacio seguro y de apoyo donde los pacientes pueden
compartir experiencias, hacer preguntas y conectar con otras personas que realmente
comprenden este recorrido.

A través de recursos educativos y actividades comunitarias, incluyendo encuentros
presenciales y en linea, IgAN Friends ayuda a sus miembros a afrontar la vida diaria con
Nefropatia por IgA mientras fomenta conexiones significativas y apoyo entre iguales.
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