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Este documento cuenta con el aval de las siguientes sociedades cientificas y
asociaciones de pacientes, cuya colaboracién garantiza el rigor cientifico, la
representatividad y la alineacién con las necesidades reales de los profesionales sanitarios y
de las personas afectadas.

<&@
ALCER semFYC _ “ SEMERGEN

PPy N Sociedad Espafiola de Medicina Sociedad
Federacién Nacional da Parnille y Comunitaria Esparioa | AP

de Médicos

de Atencion

Primaria

J‘n] sefh

Aval

sedisa @_(; SEDEN

SOCIEDAD ESPANOLA DE

ENFERMERIA NEFROLOGICA -

! de Interées
sociadad cientifico
espafola de
directivos
de la salud

* Las opiniones expresadas por los autores no reflejan
necesariamente la posicién de la S.E.N.



@ 10 claves estratégicas para transformar el abordaje de la Nefropatia IgA en Espafia | 4

01

INTRODUCCION

Las enfermedades renales.

Un desafio prioritario para la salud
publica

La prevalencia de las enfermedades renales ha crecido La ERC supone ademas una elevada carga asistencial,
de manera notable en los ultimos afios, constituyendo con mas de 65.000 personas en tratamiento renal
un problema critico de salud publica. ! sustitutivo en Espaiia, y se asocia a una importante

pérdida de calidad de vida.¢

La Enfermedad Renal Crdnica (ERC) afecta actualmente a

mas de siete millones de personas en Espaiia, El impacto econémico de la ERC es significativo,

asociandose con una mortalidad cercana al 30%. representando el 5,6 % del gasto sanitario en 2021, con
una proyeccion de alcanzar el 11,7% en 2027.6

Acorde con las estimaciones poblacionales de la Se estima que la carga econdmica de la ERC en
Organizacion Mundial de la Salud, para el afio 2100, la estadio G3-G5 ascendera a 4.890 millones de euros
ERC podria convertirse en la segunda causa de en 2027, de los cuales el 42,5 % correspondera a
muerte en Espaia.? pacientes en tratamiento renal sustitutivo.®

En Espaiia, se estima que entre el 10-15% de la poblacion
padece ERC, cifra que supera el 37% en mayores de 65
afos. 34

2021

El incremento de la incidencia de las enfermedades 5 6% DEL GASTO
renales se vincula tanto con el envejecimiento de la ’ SANITARIO
poblacién como con factores de riesgo como la diabetes,

la obesidad, las enfermedades cardiovasculares, la 2027

hipertension arterial y el tabaquismo.>
4.890Mm€

11,7% Ssee
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Nefropatia porIgA(NIigA):
Una enfermedad renal raray de

evolucion progresiva

La Nefropatia por IgA (NIgA) es una patologia renal rara,
con una prevalencia estimada en Espaiia de 3,3 casos por
cada 10.000 habitantes y una incidencia anual de 7,9
casos por millén.

Afecta principalmente a adultos jovenes y se trata de
una enfermedad crénica y progresiva, actualmente sin
tratamiento curativo, que puede evolucionar hacia
estadios avanzados de la ERC y fallo renal, requiriendo
didlisis o trasplante.’?

La NIgA es la glomerulopatia primaria mas comun. Se
trata de una enfermedad autoinmune que afecta al
rifndn, provocando dafo cuando se acumulan depdsitos de
una inmunoglobulina A anémala en los glomérulos. Estos
depdsitos desencadenan una respuesta inflamatoria que
conduce al deterioro progresivo de la funcion renal.?

La NIgA cursa con sintomas inespecificos en etapas
tempranas, lo que dificulta su deteccidn precoz. Su
diagndstico se confirma mediante biopsia renal, y en
la mayoria de los casos, se realiza en fases avanzadas,
lo que incrementa el riesgo de progresion rapida hacia
enfermedad renal terminal.1°

Aunque la NIgA no tiene cura, un
diagndstico temprano y un
tratamiento adecuado permiten
ralentizar la progresion y preservar

la funcion renal, mejorando la
esperanza de vida y la calidad de vida
del paciente.

Mas del 60% de los pacientes son diagnosticados en
estadio G3 o superior, y alrededor del 25% progresa a
enfermedad renal terminal en solo cuatro aios. La
mediana de supervivencia es de 11 aiios desde el
diagndstico.1t

La NIgA tiene un impacto significativo en la calidad
de vida de los pacientes, afectando tanto la salud
fisica como la mental, y provocando un deterioro
en la actividad laboral. La evidencia disponible
sefiala que aproximadamente el 31 % de los
pacientes presenta ansiedad y depresion.213
Asimismo, entre los pacientes con empleo, cerca del
30% reporta un deterioro en su desempefio. Este
impacto se extiende igualmente a los cuidadores.



.
Alianza para la Nefr

Hacer visible lo invis

En este contexto, la Alianza para la Nefropatia IgA surge
con el propdsito de impulsar el conocimiento publico,
profesional y politico sobre la enfermedad,
desarrollando un ecosistema que favorezca su
visibilizacidn, sensibilizacién y la generacion de redes de
apoyo, ademds de ampliar el conocimiento disponible.

Nuestro objetivo es poner de relieve el impacto de la
NIgA en los pacientes y en el sistema sanitario
espafiol, atravésde la promocion de un diagndstico
temprano y un abordaje terapéutico adecuado que
permita mitigar y retrasar sus consecuencias.
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Con este compromiso, llevamos a cabo una jornada
gue reunié a profesionales sanitarios, asociaciones de
pacientes, representantes politicos y otros agentes
clave, para debatir las principales barreras en el
manejo de la NIgA y reflexionar sobre las posibles
soluciones.

De este encuentro surge el siguiente Decalogo de
medidas y propuestas orientadas a mejorar la calidad de
vida de las personas que conviven con la NIgA.
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Vision compartida
Barreras en el abordaje de la Nefropatia por IgA

Baja concienciacion Sobre laimportanciade la prevencién y de los chequeos médicos periddicos,
social loque dificulta la deteccién temprana de problemas de salud y conlleva
retrasos en el diagndstico y el tratamiento.

Escasa visibilidad de |la  Consideradaa menudo la “gran olvidada” frente a otras patologias cronicas.
salud renal Esta situacién reduce aliin mas la sensibilidad hacia enfermedades renales
poco frecuentes, como NIgA.

El desconocimiento Afecta también a los profesionales sanitarios, especialmente en
Atencidn Primaria. La ausencia de formacion especifica y de

general
protocolos claros hace que numerosos sintomas pasen
desapercibidos, dificultando una derivacién temprana y adecuada a
Nefrologia.
La falta de guias y Para las enfermedades renales poco frecuentes, como la NIgA, provoca

criterios homogéneos demoras en la deteccidn y el diagndstico precoz. Esta falta de
estandarizacion limita la identificacién temprana y el abordaje oportuno

de los pacientes.

La limitada coordinacidn Entre los distintos niveles asistenciales y especialidades dificulta un
seguimiento estructurado del paciente y una respuesta eficaz ante las
necesidades que puedan surgir durante su atencién.

Las desigualdades En la calidad asistencial y en los modelos de abordaje representan una

L barrera significativa para el manejo de estas patologias poco frecuentes como
territoriales

la NIgA.

Los retrasos en los Junto con la limitada incorporacion de la perspectiva del paciente,
procesos de precio y perpetlan un sistema que limita el acceso a soluciones
terapéuticas capaces de mejorar el prondstico de la enfermedad, la calidad de
vida de las personas afectadas y su entorno.

financiacion




)
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INCREMENTAR LA VISIBILIDAD

De las enfermedades renales, especialmente las poco
frecuentes como la NIgA, mediante campafias integrales de
concienciacion y prevencion dirigidas a la poblacion
general y profesionales sanitarios.

CAPACITAR A LA ATENCION PRIMARIA

En la identificacion y manejo de la NIgA y otras
enfermedades renales minoritarias, mediante formacion
y herramientas digitales que faciliten la practica clinica.

Q

050 4

REFORZAR LOS RECURSOS

Humanos y materiales en Atencién Primaria para
garantizar la calidad asistencial y reducir
inequidades en el abordaje de enfermedades
renales minoritarias.

% 5

INCORPORACION DEL CRIBADO RENAL

En los chequeos rutinarios, con especial atencién a los
grupos de riesgo, para favorecer la deteccion temprana
de alteraciones compatibles con NIgA y otras patologias
renales.

& 6

MEJORAR LA COORDINACION

Entre niveles asistenciales, estableciendo protocolos claros y
sistemas interoperables que aseguren una atencion
continuada, eficiente y centrada en el paciente.

) 7

DESARROLLAR RUTAS ASISTENCIALES
Especificas para enfermedades renales minoritarias,
garantizando un abordaje homogéneo y estructurado en
todo el territorio.

10 8

IMPULSAR LA COMUNICACION EFECTIVA
Con el paciente, promoviendo la adherencia terapéutica y la
corresponsabilidad en el cuidado de la salud renal.

& 9

TERAPIAS INNOVADORAS

Garantizar un acceso equitativo y agil a terapias
innovadoras, priorizando aquellas con mayor impacto en la
calidad de vida y resultados en salud.

GENERAR CONOCIMIENTO

A partir de la experiencia y datos reales de la practica
clinica para optimizar decisiones clinicas y politicas
sanitarias.

e 10

FOMENTAR LA INVESTIGACION

Y los ensayos clinicos en enfermedades renales

minoritarias, impulsando la colaboracién publico-privada
y la participacién activa de centros nacionales.
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Propuestas de accion para cada linea estratégica

2. Capacitar a la Atencién Primaria en la
identificacion y manejo de enfermedades
renales minoritarias, como la NIgA, mediante
formacion y herramientas digitales que
faciliten la practica clinica

1. Incrementar la visibilidad de las

enfermedades renales, especialmente las
poco frecuentes como la NIgA, mediante
campaias integrales de concienciacion y
prevencion dirigidas a la poblacién general

y profesionales sanitarios

e Desarrollo de una campaiia nacional anual

coordinada por el Ministerio de Sanidad,

en colaboracién con sociedades cientificas y
asociaciones de pacientes. Esta debe incluir
material divulgativo estandarizado sobre sefales
de alarma (folletos, videos, infografias...), asi
como materiales adaptados para diferentes
edades y niveles educativos, paquetes
especificos para colegios profesionales de
medicina, enfermeria y farmacia, y campanias
segmentadas en medios para maximizar el
alcance.

Puesta en marcha de programas de
sensibilizacion para poblacion en edad
escolar, jovenes adultos y adultos,
orientados a fomentar habitos de vida
saludables que protejan la funcion renal,
junto con acciones formativas adaptadas
para facilitar la identificacién temprana de
sintomas.

¢ Elaboracién de un programa de formacion
nacional acreditado sobre ERC y
enfermedades renales minoritarias para
Atencion Primaria, integrado en los planes
formativos de las gerencias sanitarias. Este
incluiria epidemiologia y presentacion clinica,
interpretacion de analiticas, comunicacion
efectiva con el paciente, y uso de
herramientas digitales para deteccion
temprana como alertas automaticas en
la Historia Clinica Electrdnica o el uso de
calculadoras de riesgo.

Creacion de un programa nacional de
rotaciones acreditadas en Nefrologia para
médicos de Atencién Primaria de modalidad
flexible (intensiva o modular), para facilitar
la adquisicién de competencias especificas
en enfermedades renales minoritarias.

Designacion de un profesional referente en
enfermedad renal crénica y enfermedades
renales minoritarias en cada equipo de
Atencion Primaria, con funciones de:
coordinacion clinica interna, interlocucion con
Nefrologia, formacion del equipo, y desarrollo
de actividades comunitarias de prevencion.

Desarrollo e integracion de herramientas
digitales para la deteccion precozy

el seguimiento de pacientes, como alertas
automaticas en la Historia Clinica
Electrénica para microhematuria/
albuminuria/proteinuria y sistemas de
apoyo a la decisidn clinica.




3. Reforzar los recursos humanos y
materiales en Atencién Primaria para
garantizar la calidad asistencial y reducir
inequidades en el abordaje de
enfermedades renales minoritarias

e Dotar al sistema de los recursos humanos
y tecnoldgicos adecuados, garantizando
gue los profesionales dispongan del
tiempo necesario para el seguimiento
individualizado de los pacientes con riesgo
renal.

Promover el incremento de profesionales
con formacién avanzada en glomerulopatias
y patologia renal compleja, asi como, la
dotacion adecuada de equipamiento
diagndstico bdsico en Atencidn Primaria
(tiras reactivas, analizadores automaticos de
orina, acceso a creatinina sérica y cociente
albumina/creatinina), con el objetivo de
agilizar el diagndstico y evitar derivaciones
innecesarias.

Establecer protocolos estructurados de
seguimiento clinico que incluyan la revision
periddica de parametros analiticos y la
programacion de visitas de control tras

la deteccidn de alteraciones que puedan indicar
un potencial riesgo renal (por ejemplo, la
proteinuria). Estos protocolos deberan
incorporar alertas automaticas en la historia
clinica electronica ante resultados alterados,
especialmente en pacientes

con factores de riesgo como diabetes,
hipertension, o antecedentes familiares de
enfermedad renal.

Incorporacion sistematica de la valoracion
del historial familiar en las consultas de
Atencién Primaria como herramienta clave
para la identificacidon precoz de casos con
riesgo elevado y mejora de la orientacion
diagndstica desde el dmbito comunitario.
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4. Incorporacion del cribado renal en los
chequeos rutinarios, con especial atencién
a los grupos de riesgo, para favorecer la
deteccion temprana de alteraciones
compatibles con NIgA y otras patologias
renales

¢ Integrar los programas de cribado renal
dentro de los planes regionales de
cronicidad y medicina personalizada,
asegurando su aplicaciéon homogénea en
todo el territorio y priorizando la deteccion
precoz en grupos de riesgo —como
pacientes con diabetes, hipertension
o dislipemia— mediante la inclusion sistematica
de parametros renales en los protocolos de
seguimiento de enfermedades cronicas.

Incorporar el analisis de orina de manera
sistematica en los chequeos rutinarios

de salud, incluyendo la determinacion

de albuminuria, microhematuria y cociente
albimina/creatinina como indicadores clave
para la identificacion temprana de
alteraciones compatibles con enfermedades
renales como la NIgA y otras
glomerulopatias.

Implementar herramientas innovadoras
de apoyo diagnéstico basadas en
biomarcadores, inteligencia artificial y
analisis genético, que permitan identificar
precozmente a los pacientes con mayor
riesgo de progresion, facilitando una
intervencidon temprana y personalizada.
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6. Desarrollar rutas asistenciales especificas
para enfermedades renales minoritarias,

garantizando un abordaje homogéneoy
estructurado en todo el territorio.

5. Mejorar la coordinacién entre niveles
asistenciales, estableciendo protocolos claros
y sistemas interoperables que aseguren una
atencion continuada, eficiente y centrada en
el paciente.

e Impulsar el establecimiento de un marco e Impulsar el disefio e implementacién de

comun de derivacién y seguimiento
compartido entre Atencién Primaria y
Nefrologia, con criterios homogéneos

y consensuados para la identificacidn
temprana y el manejo integral de
enfermedades renales, especialmente las raras
o minoritarias como la NIgA.

Promover un modelo asistencial coordinado
entre Atencidn Primaria y los servicios de
Nefrologia asegurando una comunicacion

continua y bidireccional. Este enfoque garantiza
que los pacientes con enfermedad renal estable

permanezcan vinculados a Atencién Primaria
para su seguimiento rutinario, facilitando la
deteccidn precoz de complicacionesy una

derivacion agil a Nefrologia, facilitando el acceso

a tiempo a consulta ERCA.

Impulsar la comunicacion efectiva con
el paciente, promoviendo la adherencia
terapéutica y la corresponsabilidad en el
cuidado de la salud renal.

rutas asistenciales especificas para las
enfermedades renales raras, y en particular
para la NIgA, siguiendo modelos exitosos

de otras dreas clinicas. Estas rutas deberan
definir circuitos claros de atencion desde

el diagndstico precoz hasta el seguimiento,
garantizando una atencion integral y centrada en
el paciente. Asimismo, es necesario integrar el
apoyo psicoldgico a lo largo de toda la ruta
asistencial, dado el impacto emocional que
conllevan estas patologiasy su tratamiento.

Consolidacion de equipos multidisciplinares
especializados, integrados por profesionales
con competencias especificas en nefrologia
y enfermedades renales raras. Estos equipos
serdn clave para asegurar una atencion
coordinada, eficiente y equitativa.

Impulso y fortalecimiento de las unidades

de referencia (CSUR) y los centros
especializados en enfermedades

renales minoritarias, garantizando su adecuada
dotacién de recursos humanos, tecnoldgicos y
organizativos. Se promovera su coordinacion
efectiva con los servicios regionales de salud
para permitir un acceso agil y equitativo,
facilitando que los pacientes con NIgA y otras
patologias renales complejas o raras se
beneficien de los avances terapéuticos
disponibles. Para garantizar la equidad en el
acceso a una atencion de calidad, se propone
instaurar la teleconsulta nefroldgicay el
seguimiento remoto en zonas rurales, de forma
que todos los pacientes puedan acceder a una
atencion especializada independientemente de
su lugar de residencia.




7. Impulsar la comunicacion efectiva con el
paciente, promoviendo la adherencia
terapéutica y la corresponsabilidad en el
cuidado de la salud renal

e Fomentar la creacidn de canales de
comunicacion fluida entre enfermeria
de Atencidn Primaria y Nefrologia, que
permitan compartir informacion relevante
sobre signos o sintomas incipientes que
podrian pasar inadvertidos, favoreciendo la
deteccién precoz.

Potenciar el rol activo de enfermeria en el
seguimiento continuo de los pacientes
con enfermedad renal, mediante contacto
presencial o telefénico para garantizar la
continuidad asistencial.

Prestar desde enfermeria educacion
sanitaria orientada a mejorar la adherencia
terapéutica, capacitar al paciente para

su autocuidado, y reforzar el vinculo de
confianza entre el paciente y su entorno
asistencial.
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8. Generar conocimiento a partir de la
experiencia y datos reales de la practica clinica

para optimizar decisiones clinicas y politicas
sanitarias

e Crear un registro nacional de datos reales
de la practica clinica en enfermedad renal,
interoperable con el data lake sanitario y
el futuro Espacio Europeo de Datos de Salud,
en colaboracién con el Ministerio de Sanidad,
las comunidades autonomas, sociedades
cientificas y asociaciones
de pacientes. El registro debe integrar
informacidn clinica y datos sobre calidad de vida,
bienestar y experiencia del paciente,
a través de indicadores estandarizados como los
cuestionarios KDQOL, EQ-5D o PROMIS, que
permitan una evaluacion mas completa del
impacto de la enfermedady de las
intervenciones en la vida diaria de los pacientes.

Integrar los datos reales de la practica
clinica en los Informes de Posicionamiento

Terapéutico (IPT) y en los procesos

de evaluacion de medicamentos, para
complementar la evidencia de los ensayos
clinicos y respaldar decisiones de acceso
basadas en valor.

Desarrollar e implementar programas de
formacion continuada para profesionales
sanitarios, centrados en el uso, analisis

e interpretacion de datos reales de la practica
clinica, con el objetivo de mejorar la toma de
decisiones clinicas.
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9. Garantizar un acceso equitativo y agil a
terapias innovadoras, priorizando aquellas
con mayor impacto en la calidad de vida 'y

resultados en salud

e Establecer circuitos rapidos de acceso en
los hospitales de referencia para terapias
innovadoras en patologias renales,
priorizando pacientes con prondstico
grave, evolucién rapida o sin alternativas
terapéuticas disponibles.

Disefiar un modelo de evaluacién

y financiacién con procedimientos

acelerados para terapias innovadoras dirigidas a
patologias renales graves o minoritarias, que
contemple el valor clinico y el impacto en la
calidad de vida de los pacientes, mas alla del
precio.

Impulsar, desde el Ministerio de Sanidad,

la colaboracién institucional con las
asociaciones de pacientes, sociedades
cientificas y las comunidades autdonomas,
con el fin de identificar barreras en el
acceso a los tratamientos innovadores en
enfermedades renales raras o minoritarias y
proponer medidas para reducir los tiempos

de fijacion de precio y financiacion.

10. Fomentar la investigacion y los ensayos
clinicos en enfermedades renales
minoritarias, impulsando la colaboracién
publico-privada y la participacion activa de
centros nacionales

e Lanzar convocatorias especificas para
impulsar ensayos clinicos en enfermedades
renales raras o minoritarias, incentivando
la colaboracion publico-privaday la
participacion en redes europeas de
investigacion. Asimismo, promover la
inclusion de las asociaciones de pacientes
en la fase de disefio de los ensayos clinicos
y asegurar su participacion activa en los
Comités de Etica.

Establecer mecanismos formales para la
difusion de los resultados de los ensayos
clinicos a toda la comunidad asistencial
para maximizar el impacto, y habilitar
programas especificos en Atencion
Primaria que impulsen la participacion y
promocién de la investigacidon en ensayos
clinicos.

Crear unidades de investigacion vinculadas a
hospitales comarcales y centros rurales para
favorecer la equidad territorial en investigacion y
acceso a la innovacién.

Integrar los datos gendmicos, biomarcadores y
herramientas de inteligencia artificial para facilitar
la identificacion de pacientes candidatos a

ensayos clinicos de enfermedades renales

raras o minoritarias.
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