Alianza
frente ala
Poliquistosis Renal
Autosémica
Dominante

La Poligquistosi Renal Autosomica Dominant (PQRAD) és una malaltia cronica,
progressiva 1 hereditaria per la qual es formen quists als ronyons i que
afecta, també, altres organs del cos. A Espanya hi ha més de 20.000
persones que pateixen aquesta malaltia i1 fins a un de cada deu pacients
als quals els cal dialisi o un trasplantament és a causa de la PQRAD.

La PQRAD, tanmateix, encara no ha ocupat un 1lloc destacat en les
estrategies de conscienciacidé davant les malalties croniques, ni tan sols
dins de 1’ambit de les malalties renals. Com a conseqgiiéncia, avui dia
continua essent una malaltia desconeguda entre la poblacidé general i fins
i tot també entre la comunitat sanitaria. Aquesta realitat té, com a
resultat, un sentiment d’incertesa i incomprensid entre els pacients 1 els
seus familiars.

Per aixo, des de 17

ens sembla necessari presentar aquest manifest com a punt
de partida per fer front a aquesta situacidé 1 a caminar cap a un
enfocament estatal coordinat entre totes les parts interessades que
permetin millorar 1’atencid sanitaria que reben els pacients. Un manifest
entes com a crida adrecada a les administracions publiques d’ambit
estatal, autonomic i local, a les societats cientifiques, als gestors i
directius sanitaris, a les companyies farmaceutiques, als mitjans de
comunicacidé i a la poblacid general.

A 17 11
sembla necessari:

Augmentar la sensibilitat social 1 sanitaria davant de la PQRAD.
Visibilitzar aquesta malaltia cronica 1 incurable, que té una
important afectacidé fisica, emocional 1 sociolaboral en les persones
afectades.

Promoure politiques d’actuacidé concretes 1 eficaces que permetin
millorar 1l’atencidé de la PQRAD i la qualitat de vida de les persones
afectades.

Incrementar el coneixement de la malaltia per part dels professionals
sanitaris que hi estan implicats, aixi com de les autoritats
sanitaries.

Millorar 1l’atencidé sanitaria integral de la PQRAD a Espanya, que s’ha
de centrar en el pacient i1 en les seves percepcions.

Dotar els professionals de la salut de les eines necessaries per a una
practica clinica d’excel -léncia.

Garantir 1’equitat en 1l’accés a aquesta practica per a tots els
pacients del territori espanyol.

Fomentar la recerca en la PQRAD.

Augmentar la informacié i 1’atencidé en 1’ambit emocional, social i
laboral del pacient.
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