) Alianza

frente ala

. Poliquistosis Renal
Autosémica

Dominante

A poliquistose renal autosdmica dominante (PQRAD) ¢é wunha enfermidade
crbnica, progresiva e hereditaria pola que se forman quistes nos riles, e
tamén resultan afectados outros oérganos do corpo. En Espafia, méis de
20.000 persoas padecen esta enfermidade e ata un de cada dez pacientes que
precisan de didlise ou transplante é a causa da PQRAD.

No entanto, a PQRAD non ocupou ainda un papel relevante nas estratexias de
concienciacién fronte &s enfermidades crénicas, nin sequera dentro do
dmbito das enfermidades renais. Como consecuencia, segue sendo hoxe en dia
unha enfermidade descofiecida entre a poboacidén =xeral e mesmo entre a
comunidade sanitaria. Esta realidade ten como resultado un sentimento de
incerteza e incomprensidén entre os pacientes e os seus familiares.

Por iso, desde a

, Cremos necesario presentar este manifesto como punto de partida
para lle facer fronte a esta situacidn e para camifiar cara a un enfoque
nacional coordinado entre todas as partes interesadas que permita mellorar
a atencidén sanitaria que reciben os pacientes. Un manifesto entendido como
chamamento dirixido &s administracidéns publicas do eido nacional,
autondémico e local, &s sociedades cientificas, aos xestores e directivos
sanitarios, &s compafiias farmacéuticas, aos medios de comunicacién e &
poboacidén xeral.

A
considera necesario:

Aumentar a sensibilidade social e sanitaria ante a PQRAD.

Visibilizar esta enfermidade crénica e incurable, que produce un forte
impacto fisico, emocional e sociolaboral nas persoas afectadas.
Promover politicas de actuacidén concretas e eficaces gque permitan
mellorar a atencidén da PQRAD e a calidade de vida dos afectados.
Incrementar o cofiecemento da enfermidade por parte dos profesionais
sanitarios implicados, asi como das autoridades sanitarias.

Mellorar a atencidédn sanitaria integral da PQRAD en Espafla, que debe
estar centrada no paciente e nas suUas percepcidns.

Dotar os profesionais da satde das ferramentas necesarias para unha
practica clinica de excelencia.

Garantir a equidade no acceso a esta préactica para todos os pacientes
do territorio espafol.

Fomentar a investigacién na PQRAD.

Aumentar a informacidédn e a atencidén no Aambito emocional, social e
laboral do paciente.
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