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Prefacio

Como miembros del Comité Cientifico que ha participado en su desarrollo, queremos destacar
laimportanciay originalidad de los resultados obtenidos y presentados en este libro.

Las glomerulonefritis cronicas(GNC) constituyen un conjunto de enfermedades raras pero que,
consideradas en su totalidad, representan una de las causas mas frecuentes de enfermedad
renal terminal. A lo largo de las ultimas décadas se han producido avances decisivos en su
diagnosticoy tratamiento. Numerosos estudios han definido con precision sus caracteristicas
clinicas y pronéstico a largo plazo, mientras que la aparicién de nuevos farmacos de probada
eficacia esta expandiendo las posibilidades terapéuticas para frenar su progresion. Estos
avances contrastan, no obstante, con la muy escasa atencidn prestada a las repercusiones
fisicas, emocionales y econdmicas que las GNC tienen en el paciente. Al tratarse de procesos
cronicos, muchos de ellos con inicio en la infancia o en las primeras décadas de la vida, y que
frecuentemente inducen una pérdida progresiva de la funcién renal, su impacto en la calidad
de vida de los sujetos que las sufren es de enorme trascendencia.

Con el objetivo de paliar estas carencias, este proyecto analizé las repercusiones fisicas,
psiquicas y econémicas de la enfermedad desde el punto de vista del paciente y de sus
cuidadores, reuniendo una amplia muestra de pacientes con diversos tipos de GNC. Bajo la
supervision de un comité cientifico multidisciplinario se realizaron entrevistas con pacientesy
cuidadoresy unainvestigacion de mercado, consistente en una encuesta, que abordaba tanto
las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes como el impacto de la enfermedad
sobre su bienestar fisico y emocional, relaciones sociales y familiares y condiciones
sociolaborales. La travesia del paciente por los distintos estratos del sistema sanitario, asi
como los tratamientos recibidos y las repercusiones economicas fueron también analizados
por medio de estas.

La amplia muestra de pacientes y cuidadores participantes en la encuesta, distribuidos por
toda la geografia espanola, supone una notable fortaleza de la investigacion. Los resultados
muestran que en una amplia mayoria de pacientes la enfermedad repercute acusadamente
sobre el bienestar emocional. La pérdida de calidad de vida, la amenaza futura de precisar
dialisis o trasplante, o una muerte prematura fueron las mayores preocupaciones expresadas.
Elimpactodelaenfermedadsobrelasrelacionesfamiliaresylaborales, asicomolamodificacion



forzada de numerosas actividades de la vida diaria son claramente reflejados en los resultados
de la encuesta. De gran interés son los datos que muestran la travesia del paciente por el
sistema sanitario, su grado de satisfaccion con el trato recibido, el impacto de los diversos
tratamientosy lasrepercusiones que la diélisis o el trasplante renal conllevan. Lainvestigacion
analiza también meticulosamente las consecuencias economicas, directas e indirectas, que la
enfermedad supone para el paciente, asi como el consumo de recursos sanitarios.

Estamos, por tanto, ante un documento de gran importancia, por la originalidad y el rigor de los
datosobtenidosy porque el estudio delas GNC desde el punto de vista del pacientey cuidadores
no disponia hasta ahora de analisis especificos. El presente trabajo cubre magnificamente
estas carencias y sera sin duda de gran utilidad para todos los profesionales implicados en el
diagnostico y tratamiento de las GNC a lo largo de las distintas fases de la enfermedad. Los
gestores sanitarios dispondran tambiéen de un material excelente para analizar el manejo de
estos procesos y sus repercusiones economicas. Nos gustaria, finalmente, resaltar que los
resultados del proyecto permiten identificar aquellos aspectos del manejo de las GNC en
nuestro pais que pueden y deben ser mejorados, o que supone una llamada a la accion para
todos los profesionales y gestores implicados.
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Prologo

Desde la Federacion Nacional ALCER, como entidad de referencia en el ambito de las
personas con enfermedad renal en Espana, nos enorgullece poder presentar el Atlas de las
Glomerulonefritis Crénicas (GNC). Este proyecto se inicio con el proposito de dar visibilidad a
una realidad que afecta a miles de personas con enfermedad renal y a sus familias, pero que
a menudo permanece invisible o desatendida en los ambitos sanitario y social. La publicacién
del Atlas representa paranosotros un paso firme en el compromiso de situar lavoz del paciente
en el centro de la atencidn.

Las GNC constituyen un grupo de enfermedades renales poco conocidas, cuya evolucion
puede comprometer significativamente la calidad de vida. Su caracter complejo hace que
muchas personas vivan durante anos con la incertidumbre, fatiga, limitaciones para realizar
actividades de la vida cotidiana, un impacto emocional que, a menudo, permanece invisible
ante la sociedad y, en ocasiones, ante el sistema sanitario. Este impacto en el dia a dia, las
relaciones familiares, la educacion o el trabajo, da sentido y justificacion a la realizacion de
este proyecto. El Atlas responde a una reivindicacion que los pacientes venimos formulando
desde hace tiempo: contar con un recurso que recoja, analice y dé visibilidad a la experiencia
de vivir con enfermedad glomerular. La elaboracion de este Atlas se ha fundamentado en
dos pilares esenciales. El primero es la perspectiva del paciente, recogida a través de con
testimonios y datos sobre su experiencia a lo largo del proceso asistencial de la enfermedad,
asicomo el impacto de estas en su calidad de vida. El segundo es la colaboracion de un equipo
multidisciplinar de profesionales que ha contribuido a identificar y priorizar propuestas de
mejora orientadas a una atencion mas integral. queremos expresar nuestro agradecimiento a
los pacientes que, con su testimonio, han hecho posible este trabajo y a los profesionales que
han compartido su experiencia, asi como a las entidades colaboradoras que han querido dar
apoyo a lainiciativa. Este Atlas es el resultado de un esfuerzo comun, donde la unién de voces
y diferentes conocimientos representa el verdadero espiritu de la cooperacion.

Esperamos que este Atlas se convierta en un punto de referencia para sequir avanzando. Reitera-
mos nuestro compromiso con la mejora de laatencién, ladignidad y la calidad de vida de todas las
personas que conviven con una GNC. Este es solo un paso, pero un paso firme hacia un futuro en
el que cada paciente pueda ser atendido con dignidad, equidad y con un enfoque personalizado.

Daniel Gallego Zurro
Presidente de ALCER
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1.1. Formas clinicas y clasificacion de las glomerulonefritis cronicas

Las glomerulonefritis cronicas (GNC) son un grupo heterogéneo de enfermedades
que afectan la estructura y funcion del glomérulo renal, que evolucionan de forma
progresiva durante meses o anos'. Cada una de estas entidades presenta una baja
prevalencia, al tratarse de enfermedades raras, lo que dificulta el diagnostico tem-
prano, limita la experiencia clinicay complica el desarrollo de terapias especificas'.
Esta diversidad patogénicay evolutiva ha dado lugar al desarrollo de multiples siste-
mas de clasificacion que facilitan su abordaje diagnéstico y terapéutico?.

El diagnostico definitivo de las GNC requiere habitualmente la realizacién de una
biopsiarenal, considerada el gold standard, ya que permite una caracterizacion mor-
fologica precisay orienta el manejo terapéutico'.

Desde el punto de vista etioldgico, las GNC se clasifican en primarias, limitadas al
rinén, y secundarias, asociadas a enfermedades sistémicas como el lupus eritema-
toso sistémico, la diabetes mellitus o la vasculitis? 3. EI manejo de las formas secun-
darias suele requerir una coordinacion interdisciplinar, lo que complica la estrategia
terapéutica'.

Desde una perspectiva clinica evolutiva, las glomerulonefritis (GN) pueden presentar-
se de forma aguda, con inicio subito y sintomas evidentes; subaguda, con deterioro
progresivo en semanas 0 meses; 0 crénica, con tendencia a la progresion durante
anos?®. Dentro de las formas cronicas, existen variantes rapidamente progresivas, con
un deterioro de la funcionrenal que ocurre en dias 0 semanas, lo que las distingue por
su agresividad clinica respecto a otras variantes cronicas*.

La progresion de las GNC puede llevar, en casos avanzados, a la necesidad de trata-
miento renal sustitutivo (TRS), que comprende las técnicas que reemplazan la fun-
cion del rinén cuando este presenta un deterioro del 85-95% de su capacidad®. El
TRS incluye tres modalidades principales: la hemodialisis (extraccion extracorpo-
rea de la sangre a través de un filtro artificial), la didlisis peritoneal (utilizacién de
la membrana natural del peritoneo como filtro) y el trasplante renal (érgano de un
donante que reemplaza las funciones del 6rgano enfermo)F.

Segun los datos del Registro Espanol de Glomerulonefritis (REGN), que incluye mas
de 27.000 biopsias renales, el sindrome nefrotico constituye la indicacién mas fre-
cuente de biopsia renal, sequido por las alteraciones urinarias asintomaticas®. Sin
embargo, la presentacion clinica varia significativamente segun el tipo histolégico
especificode GNC, y todas requieren tratamiento prolongado y sequimiento nefrolé-
gico especializado para optimizar el pronostico’.



Entre las formas de particular relevancia clinica se encuentran la Nefropatia por IgA
(NIgA), la Glomerulopatia C3(GC3)y la GN Membranoproliferativa por Inmunocomplejos
(GNMP-IC). La NIgA representa la GNC mas frecuente, no so6lo en Espana sino a nivel
mundial, y constituye aproximadamente el 15% de las biopsias renales segun el REGN “.

La NIgA suele presentarse principalmente en hombres jovenes, y su manifestacion cli-
nicamas frecuente es la progresiva disminucion de la funcion renal®. Aproximadamen-
te el 40% de los casos se detectan en pacientes asintomaticos durante evaluaciones
médicas rutinarias’. Aunque los episodios de hematuria macroscopica asociados a in-
fecciones respiratorias son caracteristicos de NIgA y pueden facilitar el diagnostico,
esta no es la forma de presentacion mas comun, sobre todo en adultos*®.

La GC3 es una enfermedad renal crénica ultrarrara(1-2 casos por millon de habitantes),
complejay de debut frecuentemente temprano®°. La GC3 esta causada por la sobre-
activacion de la via alternativa del sistema del complemento, que provoca la deposi-
cion de C3 en el glomérulo, causando inflamacion y dafno renal™ ™2,

La GNMP-IC primaria, se presenta de forma heterogénea, desde proteinuria asintoma-
tica hasta sindrome nefrotico con insuficiencia renal progresiva, siendo generalmente
secundaria a otras enfermedades sistémicas®. Segun el REGN, representa el 4% de la
patologia glomerular biopsiada, manteniéndose estable en los Ultimos anos®. A dife-
rencia de las formas secundarias asociadas a enfermedades sistémicas, infecciosas o
neoplasicas, las formas primarias no presentan una causa subyacente identificable y
constituyen la cuarta causa de enfermedad renal terminal secundaria a GN en Espana*®.

1.2. Epidemiologia de las glomerulonefritis cronicas

Aunque cada tipo de GNC se considera una enfermedad rara, en conjunto, la GN pre-
sentan una prevalencia mundial estimada de 0,63 por 100.000 habitantes, una inci-
dencia de 9,45 por 100.000 habitantes y una tasa de mortalidad de 0,13 por 100.000
habitantes' ™. A pesar de su baja prevalencia individual, constituyen globalmente la
tercera causa mas importante de enfermedad renal cronica tras la diabetes mellitus
y la hipertensién arterial®.

Su prevalencia muestra un claro predominio masculino, con una proporcion aproxi-
mada de 1,5:1respecto alas mujeres, tendencia que se mantiene en la mayoria de los
subtipos histologicos segun los datos del REGN*.

VGN
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Ciertas GNC presentan un debut temprano con importante carga terapéutica. En Eu-
ropa, la NIgA es detectada en el 20% de los ninos con enfermedad glomerular diag-
nosticada por biopsia renal, diagnosticandose habitualmente en un rango de edad
de 6 a 15 anos®™ . Las glomerulopatias hereditarias muestran una edad mediana de
diagnostico de 9 anos segun el Registro Europeo de Enfermedades Renales Raras
(ERKReqg)®. En Espana, en pacientes menores de 15 anos predominan la Nefropatia
por Cambios Minimos (NCM), la NIgA y la Glomeruloesclerosis Focal (GEF)".

La incidencia europea de TRS pediatrica se mantiene estable en 5.5-6.6 por mi-
ll6n de poblacion de la misma edad, pero la prevalencia aumenta 2% anualmente’.
Estos pacientes jovenes requieren seguimiento nefrologico prolongado y tratamien-
tos inmunosupresores. El pronostico es especialmente complejo en subgrupos de
alto riesgo; por ejemplo, hasta la mitad de los casos con sindrome nefrotico cortico-
rresistente evoluciona a insuficiencia renal terminal en 5 anos™ ™.

En Espana, las GNC son responsables del 14% de los nuevos casos que requieren
TRS, lo que afecté a aproximadamente 977 pacientes en 20222°. A esta situacion se
suma el desafio del infradiagnostico, un problema extensible a la enfermedad renal
crénica en general, donde se estima que hasta el 90% de pacientes en estadios inicia-
les desconoce su diagnoéstico?. Esta falta de deteccién temprana retrasa el manejo
adecuado de las GNC subyacentes y evidencia la necesidad de comprender tanto
la magnitud clinica de la enfermedad como sus implicaciones para la planificacion
sanitaria a largo plazo.

Tras este marco epidemiolégico inicial, resulta fundamental profundizar en las carac-
teristicas clinicasy fisiopatologicas de las GNC, que determinan tanto su complejidad
diagnostica como su abordaje terapéutico.

1.3. Progresion y pronéstico de las glomerulonefritis cronicas

El curso evolutivo de las GNC se caracteriza por una importante heterogeneidad,
lo que dificulta establecer un prondstico claro. Se estima que entreun 15y un 20%
de las GN primarias progresan hacia una enfermedad renal cronica terminal en
un plazo de 10 a 15 anos?. Esta variabilidad es evidente al comparar subtipos: por
ejemplo, la nefropatia diabética tiene el riesgo més alto de progresién a ESKD en-
tre todas las enfermedades glomerulares, mientras que tanto NIgA como otras GN
presentan patrones de progresion variables dependiendo de las medidas de resul-
tado evaluadas. Dicha incertidumbre representa un gran desafio clinico y perso-



nal, sobre todo para los pacientes jovenes que alcanzan la fase terminal a edades
tempranas’.

El grado de proteinuria al momento del diagnostico es un factor prondstico clave,
siendo la proteinuria persistente uno de los predictores mas solidos de progresion
hacia enfermedad renal terminal? 24, Otros marcadores de mal pronéstico incluyen
renal una tasa de filtrado glomerular reducida al momento del diagnéstico, la hiper-
tension arterial (presente hasta en el 80% de los casos)y los hallazgos histologicos
que indican cronicidad? .

Los pacientes con GNC atraviesan diferentes fases durante la evolucion de su enfer-
medad, cada una con implicaciones especificas para su calidad de vida“* .
® Fase de riiion nativo: En esta etapa inicial, cuando aun no se necesita TRS, la
gravedad de la enfermedad depende de la velocidad de la pérdida de funcién
renal y de marcadores como el grado de proteinuria o la presion arterial?® 227,
A pesar de no requerir dialisis, sintomas como la fatiga y las limitaciones en la ac-
tividad laboral y cotidiana ya suponen una carga significativa para el paciente®.

® Fase de TRS: Cuando el deterioro de la funcidn renal avanza hasta el punto de
requerir TRS, los pacientes acceden a diferentes modalidades. La hemodialisis
hospitalaria implica desplazamientos frecuentes y dependencia del centro sa-
nitario, mientras que las modalidades domiciliarias (hemodidlisis o didlisis pe-
ritoneal) ofrecen mayor flexibilidad, aunque exigen una mayor responsabilidad
del paciente y el apoyo de su entorno familiar??- 2830,

® Fase de trasplante renal: Generalmente, el trasplante supone una mejora en
la autonomiay la percepcion de la salud. Sin embargo, conlleva nuevos desa-
fios, como la necesidad de inmunosupresion cronica, el riesgo de que la GNC
reaparezca en el injerto y la ansiedad asociada a la supervivencia del nuevo
organo?,

En el contexto especifico de los diferentes tipos de GNC, la NIgA muestra un com-
portamiento evolutivo particularmente heterogéneo?. Aunque algunos pacientes
presentan una evolucion benigna, hasta el 30-40% progresa hacia insuficiencia re-
nal en un periodo de 20 anos, generando incertidumbre y afectando la planificacion
vital en pacientes jovenes? 2,

La GC3 presenta uno de los pronosticos mas adversos entre las GNC primarias, con
una supervivencia renal a 10 afos del 40-60%2. La GNMP-IC primaria también mues-
tra pronostico desfavorable, con tasas de progresion a enfermedad renal terminal
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del 25-35% alos 10 anos"”. Para ambas, la ausencia de tratamientos especificos efi-
caces constituye un desafio terapéutico importante.

En este contexto clinico, resultaimprescindible comprender no solo el curso de la enfer-
medad, sino también su impacto en la calidad de vida de los pacientes, cuestion que se
desarrolla en el siguiente apartado.

1.4. Impacto de las glomerulonefritis cronicas en la calidad de vida

El impacto multidimensional de las glomerulonefritis cronicas en la vida del
paciente

Las GNC no solo causan un dano renal progresivo, sino que afectan de profunda-
mente la esfera personal, emocional, social y laboral de quienes las padecen? %, E|
deterioro de la calidad de vida se debe tanto a los sintomas clinicos como a factores
externos como el retraso diagnostico, complejidad del tratamiento, necesidad de
controles frecuentes y carga economica®.

La fatiga, sintoma prevalente y debilitante de estas patologias, genera un impacto
multidimensional: limita la capacidad fisica, cognitiva y emocional, afectando gra-
vemente la participacién en actividades laborales y sociales?®".

Impacto psicologico y social

En el ambito psicologico, la naturaleza incierta de la GNC genera elevadas tasas de
ansiedad (50,7%) y depresién (35,4%), con ideacion suicida reportada en el 26,4%
de pacientes®. Ademas, el edema, como sintoma visible y estigmatizante, tiene una
asociacion constante conladisminucién de la calidad de vida, superando enimpacto
a otras variables clinicas tradicionales? 3.

Este impacto es especialmente critico en adolescentes y jovenes, ya que muchas
GNC debutan a edades tempranas®*. Los pacientes jovenes afectados suelen experi-
mentar una disminucion del rendimiento escolar debido a las ausencias por consul-
tas médicas y hospitalizaciones®*. El caracter de enfermedad rara puede amplificar
el aislamiento social, ya que carecen de referentes y de un acompanamiento entre
pares con experiencias similares? 2%, La combinacion de fatiga y dificultades socia-
les puede generar sentimiento de frustracion y vulnerabilidad emocional® 3.



Impacto segun la fase del tratamiento

Los pacientes con GNC que requieren TRS experimentan cambios significativos en
su calidad de vida®.

@ Dialisis: La TRS impone una carga considerable. En Espana, solo el 11% de los
pacientes en didlisis utiliza la diélisis peritoneal, pese a ofrecer mayor flexi-
bilidad horaria? . La hemodidlisis, la opcion mayoritaria, requiere una media
de 3 sesiones semanales de 4 horas, implicando 12 horas semanales mas des-
plazamientos, con un impacto negativo severo en las actividades educativas,
laborales y sociales®® . Aunque la dialisis peritoneal se asocia con mayor au-
tonomia, conlleva una mayor carga de responsabilidad y puede asociarse con
problemas de sueno“® 4,

® Trasplante renal: Aunque el trasplante renal suele asociarse a una mayor auto-
nomiay calidad de vida en comparacién con la dialisis, no es una solucion defini-
tivay representa sus propios desafios®. El trasplante es una solucién suboptima
para patologias con alta tasa de recurrencia y fallo renal subsecuente, como la
GC3(50-70% de recurrencia) e GNMP-IC, donde la falta de alternativas terapéu-
ticas efectivas limita significativamente los resultados a largo plazo® ™ “2.

Impacto especifico por tipo de GNC

® NIgA: Genera una notable carga psicologica por la incertidumbre que provoca
en la planificacién vital y profesional, sobre todo en pacientes jovenes’ “. El
86% de los pacientes con NIgA expresa miedo sobre el futuro, afectando de-
cisiones sobre carrera profesional, formacion de familia y proyectos a largo
plazo**. Los episodios recurrentes de hematuria macroscopica, presentes en
el 75,9% de los casos pediatricos, generando ansiedad crénica en pacientesy
familias®. Ademas, el impacto se extiende a los cuidadores: el 37,8% presenta
depresion moderaday el 13,7% ansiedad, con una salud mental inferior a la po-
blacion general®.

® GC3y GNMP-IC primaria: Estas patologias tienen un impacto muy adverso de-
bido a su mal prondstico y a la limitada efectividad de los tratamientos dispo-
nibles’. Suelen aparecer en poblacion joveny la alta tasa de progresién a TRS,
junto con una elevada tasa de recurrencia post-trasplante (50-70%), compro-
mete la supervivencia del injerto y genera una carga psicologica adicional para
pacientes y familias®® 6,
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Introducciony estado de la cuestion

La carga sobre los cuidadores

Este peso multidimensional no solo afecta a los pacientes, sino también a los y las
cuidadores/as, quienes experimentan carga fisica, emocional y economica signifi-
cativa, viendo afectada su propia calidad de vida y salud mental?. Estas evidencias
subrayanlaimportancia de atencionintegral que no solo controle la progresionrenal,
sino que también contemple apoyo psicolégico y social para pacientesy familias?:“8,



Justificacion
del proyecto
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Justificacion del proyecto

A pesar de los avances registrados en Espana en materia de quias clinicasy de herra-
mientas epidemiologicas, como el REGN, persisten importantes limitaciones en el
abordaje del impacto de las GNC en la calidad de vida de los pacientes?®. La mayoria
de los estudios disponibles se centran en parametros clinicos y analiticos, dejando
enun segundo plano dimensiones que los propios afectados identifican como priori-
tarias, como el manejo de sintomas (edema, fatiga), elimpacto en la vida cotidiana
y la participacion activa en la toma de decisiones°.

Ademas, persisten barreras sistémicas como el infradiagnéstico, junto a las demo-
rasenelacceso alaatencion nefrologica especializaday la complejidad organizativa
del sistema sanitario, retrasan el inicio de tratamientos que podrian modificar el cur-
so de la enfermedad?" %* 7, Esta situacién no solo acelera la progresion clinica, sino
que también amplifica la carga emocional, social y economica que experimentan los
pacientesy sus familias.

La necesidad de actuar es también una urgencia econdmica. Se preveé que la carga
economica de la enfermedad renal cronica en Espana supere los 4.800 millones de
euros en 2027, y mas del 40% de este coste correspondera a TRS*. Prevenir la pro-
gresion a estadios terminales no solo tiene un valor humano fundamental, sino que
también es una estrategia coste-efectiva demostrada®.

Ante este escenario, surge el Atlas de las Glomerulonefritis Cronicas en Espana, im-
pulsado por la Federacién Nacional de Asociaciones ALCER (Asociacion para la Lu-
cha Contra las Enfermedades del Rifon) y Novartis, que aspira a convertirse en una
herramienta estratégica paratodoslos agentesimplicados: profesionales sanitarios
y sociales, gestores, planificadores, pacientes y organizaciones de pacientes.

Al analizar el impacto clinico, psicoldgico, emocional, econémico y social—incluidas
sus repercusiones en la vida familiar, laboral y académica— desde la experiencia de
pacientes con GNC no adultosy cuidadores, este proyecto busca impulsar un cambio
de paradigma en la atencion de las GNC. Su objetivo ultimo es contribuir a un modelo
sanitario mas coordinadoy centrado enlos pacientes con GNC mediante un abordaje
biopsicosocial de la patologia.



Objetivos
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Objetivos

El proyecto Atlas de las GNC tiene como objetivo general explorar el impacto de las
GN (clinico, social, emocional y econoémico) desde la perspectiva de los pacientes
adultos y los cuidadores de los pacientes adolescentes con GNC (en adelante “cui-
dadores”) para impulsar un cambio de modelo asistencial y definir propuestas de
mejora de la atencion integral.

En concreto, se han contemplado los siguientes objetivos especificos:

1. Describir las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los pacientes/
cuidadores.

2. Comprendery evaluar el impacto de las GNC en la vida diaria, en las relaciones
personales, en lavida laboral y/o académica de los pacientes/cuidadores.

3. Describir el recorrido de los pacientes/cuidadores (patient journey) en el siste-
ma de salud.

4. Analizar y evaluar los sentimientos, percepciones, expectativas y satisfaccion
del paciente con respecto al recorrido del paciente desde la perspectiva de los
pacientes/cuidadores.

5. Describir la valoracién, satisfaccién y preferencias en el tratamiento y el papel
del médicoy el paciente en la decisién del tratamiento desde la perspectiva de
los pacientes/cuidadores del paciente adolescente.

6. Describir las fuentes de informacion consultadas por pacientesy cuidadoresy
su utilidad.

7. Describir el impacto y la carga economica de la enfermedad de las GNC desde
la perspectiva de los pacientes/cuidadores.

8. Definir propuestas de mejora para mejorar laatencion integral del paciente con
GNC.



Metodologia
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Metodologia

Este proyecto ha combinado metodologias cualitativas y cuantitativas para respon-
der alos objetivos previamente establecidos.

Desde el inicio del proyecto, se conform6 un Comité cientifico formado por dos
nefrélogos clinicos y un nefropediatra expertos en el manejo de las GNC y una
representante de ALCER (véase composiciény funciones en la figura 1). Este comité
ha participado activamente en el desarrollo global del proyecto y en el diseno de la
encuesta a pacientes.

® En primer lugar, se realizaron entrevistas en profundidad a pacientes adultos
y adolescentes y un cuidador con el objetivo de explorar la experiencia vivida
y el impacto de la enfermedad en su calidad de vida y orientar las preguntas y
dominios a incluir en el estudio de mercado.

® Posteriormente, sellevoacabounainvestigacion de mercado primaria mediante
una encuesta dirigida a pacientes adultos y adolescentes junto a sus cuidadores,
conelfinde evaluarlacargapsicoemocionaly econémicaasociadaalaenfermedad
enambos grupos. Esta encuesta fue elaborada por los profesionales sanitarios del
comité cientifico del proyecto.

® Conelobjetivodegenerarypriorizarpropuestasde mejoradelaatencionsanitaria
y social de los pacientes con GNC, se organiz6 un focus group multidisciplinar
que incluyd tanto a pacientes y un cuidador como a profesionales del ambito
sanitarioy social. Las propuestas surgidas se fundamentaron en los resultados
de lainvestigacién de mercado.

Se presenta a continuacion un esquema cronoldgico de la metodologia empleada a
lo largo del proyecto (figura 1).



Figura 1. Resumen de la metodologia del proyecto

» Funcion: asesoramiento técnico global al “Atlas de las Glomerulonefritis
Cronicas"y especifico en el disefio y analisis de los resultados del
cuestionario de la investigacion de mercado con los pacientesy cuidadores.

Comité cientifico

- Participar en 4 reuniones virtuales de trabajo para orientar,
fundamentalmente, la investigacion de mercados, asi como validar los
avances de otros aspectos o metodologias del proyecto.

- Revisary aprobar los documentos de trabajo generados (informes
preliminares, resultados de la investigacion de mercado, documentos
finales, entre otros).

« Composicién: dos nefrélogos, un nefropediatra y una persona
representante de ALCER (véase Prefacio).

» Objetivo principal: Comprender la experiencia de los pacientes con
GNC en el circuito asistencial y el impacto de esta en la calidad de vida,
explorando sus necesidades, emociones y perspectivas de los pacientes
(y cuidadores)

Entrevistas en
profundidad a pacientes
(adultos y adolescentes)

con GNC y cuidadores
« Composicion: 10 entrevistas en profundidad a pacientes

- 7 pacientes adultos segmentados por patologia (NIgA, GNMP-IC- -0
-GC3-) en diferentes estadios de la enfermedad (rifdn nativo, didlisis,
trasplante)

- 2 pacientes adolescentes con GNC y sindrome nefrético

- Tcuidadora de un paciente adolescente

Seleccion de pacientes: A través del Comité cientifico del proyecto (ver
Prefacio)

« Cuestionario online autocumplimentado en pacientes adultos con GNC y
cuidadores de pacientes adolescentes.

Investigacion de

mercado: encuestaa
pacientes adultos con « Objetivo principal: Describir el impacto en el bienestar psicoemocional de

GNC y cuidadores las GNC desde la perspectiva del paciente/cuidador del paciente.

« Reclutamiento: 52 hospitales y 96 nefrélogos.
» Muestra: 360 participantes (337 pacientesy 23 cuidadores).

» Diagnéstico de GNC incluidas:
-NIgA(100)
- GNMP-IC (47)
- GEFS(31)
-NM(31)
-GC3(31)
- VANCA(30)
-NL(30)
-PCM(30)
- VigA(23)
-GGM(7)

« Objetivo: concretar propuestas de mejora de la atencion sanitaria y
social de los pacientes con GNC basadas en los resultados obtenidos en
lainvestigacion de mercado previa con la participacion de profesionales
sanitarios y del ambito social expertos en el manejo de las GNC y con
pacientesy un cuidador.

Focus group
multidisciplinar

« Composicion: nefrologia, enfermeria, medicina interna, psicologia,
trabajo social (no sanitario), cuidador, pacientes con GNCy
representantes de entidad de pacientes con enfermedad renal.

Abreviaciones: NIgA, Nefropatia por IgA; GNMP-IC, Glomerulonefritis membranoproliferativa; GC3, Glomerulopatia C3; GEFS,
Glomeruloesclerosis focal y segmentaria; NM, Nefropatia membranosa; VANCA, Vasculitis de anticuerpos anti-citoplasma de neutrofilo;
NL, Nefropatia lipica; PCM, Podocitopatia por cambio minimos; VIgA, Vasculitis IgA; GGMM, Glomerulonefritis por ggmmapatia monoclonal.
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4.1. Entrevistas en profundidad

Con el objetivo de comprender en profundidad la experiencia de los pacientes con
GNC alolargo de surecorrido asistencial, asicomo el impacto que esta generaen su
calidad de vida, se llevaron a cabo entrevistas individuales en profundidad a pacien-
tesy un cuidador.

4.1.1. Objetivos

El objetivo general fue comprender la experiencia de los pacientes con GNC en el cir-
cuito asistencial y el impacto de esta en su calidad de vida, explorando sus necesida-
des, emocionesy perspectivas de los pacientes, asi como las de sus cuidadores.

Los objetivos especificos incluyeron:
® Describir la experienciay el recorrido del paciente en el circuito sanitario de la
GNC primaria cronica.

® Explorar el impacto emocional de la GNC en las diferentes fases de la enfermedad.

® Analizar el impacto de la enfermedad en la calidad de vida del paciente (vida
diariay relaciones en el ambito social, laboral y/o educativo y econémico).

4.1.2. Disenoy desarrollo de las entrevistas

Entre el 20 de julio y el 8 de septiembre de 2023 se realizaron un total de 10 entre-
vistas en formato virtual (mediante la plataforma Microsoft Teams) en las que parti-
ciparon los siguientes perfiles (el perfil sociodemografico y clinico completo de los
participantes se detalla en el apartado de resultados 5.1 del presente informe):

® 8pacientesadultos con GC3(4), GNMP-IC(2)y NIgA(2) en distintos estadios cli-
nicos (rindn nativo (4); 2 en tratamiento con didlisis: con rindn nativo; y 4 tras-
plantados).

® 1paciente adolescente con GNMP-IC (1) y sindrome nefrotico (ambos con rifidn
nativo).

® Tcuidadora principal de un paciente adolescente con GEFS (rindn nativo).

Los participantes fueron identificados a través del Comité cientifico del proyecto
(ver Prefacio).



Las entrevistas fueron conducidas por personal especializado y se estructuraron a
travésdeunguiontematico conpreguntasabiertas parafacilitarquelosparticipantes
expresaran abiertamente sus experiencias personales. Todas se realizaron conforme
al RGPD y la LOPDGDD, garantizando el anonimato, la confidencialidad y el uso
exclusivo de los datos con fines de investigacion.

4.1.3. Dimensiones exploradas

El guion de dichas entrevistas aborddé multiples aspectos de la experiencia del
paciente, organizadosinicialmente enseisbloquestematicos(Tabla1). Traselanalisis
de los contenidos derivados de las entrevistas, los resultados se estructuraron
finalmente en torno a cuatro dimensiones clave: circuito asistencial, informaciony
autocontrol, impacto en la vida diaria, impacto emocional.

Tabla 1. Dimensiones y variables analizadas en las entrevistas en profundidad

Circuito Diagnéstico: profesional que diagnostico la enfermedad, tiempo trascurrido

asistencial desde aparicion de los primeros sintomas hasta la solicitud de atencion
médica, profesionales visitados, evolucién, informacion recibida durante
diagnostico: fuente, tipo y satisfaccion).

Seguimiento: profesional(es)de referencia, percepcion de coordinacion entre
especialistas, tiempo trascurrido desde el diagndéstico al inicio del tratamiento
actual, informacién sobre opciones de tratamiento disponibles, toma de
decisiones compartida, frecuencia del seguimiento médico, evaluacion del
impacto de la enfermedad en calidad de vida durante consulta, comunicacion
médico-paciente, satisfaccion con la atencién sanitaria recibida para la GNC.

Informacion y control Informacién: busqueda auténoma por parte del paciente (fase, fuentes, tipo),
de la enfermedad valoracion del conocimiento actual sobre la enfermedad y necesidades de
informacion.

Control: sintomatologia y su evolucion, automanejo de la enfermedad,
informacion recibida para controlarlay adherencia terapéutica.

Impacto emocional Impacto del diagnostico y curso de la GNC en el estado emocional, emociones
alolargo del curso de la enfermedad, principales preocupaciones sobre la en-
fermedad, principal fuente de apoyo, acceso a atencién psicologica, y trabajo
social en relacion con la enfermedad.

Impactoenla Necesidad de ayuda o cuidados como consecuenciade laGNC, alteracionesenel

vida diaria desempenio de las actividades cotidianas, y el estilo de vida (impacto en el ocio,
la alimentacién, la vida académica/laboral y la economia familiar, informacion
disponible para gestionar el impacto de la enfermedad en la vida diaria.

Propuestas de mejora de Expectativas propuestas de mejora en la atencién sanitaria y social a lo largo
la atencion sociosanitaria del proceso asistencial.

Reflexion final Revision retrospectiva del proceso diagnéstico y del manejo de la enfermedad
desde la perspectiva actual de los pacientes/cuidador.
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4.2. Investigacion de mercado

4.2.1. Objetivos

Elestudio de mercado tiene el objetivo de describir elimpacto en el bienestar psicoemo-
cionaly econémico de las GNC desde la perspectiva de los pacientesy los cuidadores.

El objeto principal ha sido describir elimpacto en el bienestar psicoemocional de las
GNC desde la perspectiva del paciente y/o cuidador.

Los objetivos secundarios han sido los siguientes:
® Describir las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los pacientes y
cuidadores del paciente con GNC.

® Evaluar el impacto de las GNC en la vida diaria de los pacientes/cuidadores.

® Evaluar el impacto de las GNC en las relaciones personales de los pacientes/
cuidadores.

® Describir elimpacto de la GNC en la vida laboral y/o académica de los pacientes/
cuidadores.

® Describir el recorrido de los pacientes/cuidadores (circuito asistencial) en el
sistema de salud.

® Evaluarlossentimientos, percepcionesy satisfaccion conrespectoalrecorrido
del paciente (circuito asistencial) desde la perspectiva de los pacientes/
cuidadores.

® Describir la valoracion, satisfacciony preferencias en el tratamiento y el papel
del médicoy el paciente en la decisién del tratamiento desde la perspectiva de
los pacientes/cuidadores.

® Describir el impacto y la carga economica de las GNC desde la perspectiva de
los pacientes/cuidadores.

® Analizar los objetivos principales y secundarios en diferentes grupos de analisis.

4.2.2.Variables

La variable principal de la investigacion de mercado es el impacto en el bienestar
psicoemocional de los pacientes con GNC en Espana. Las variables secundarias se
indican en la figura 2.



Tabla 2. Variables secundarias de la investigacién de mercado

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Variables
sociodemograficas

Sexo; edad; estado civil; nivel educativo del paciente/cuidador;
situacion laboral del paciente/cuidador; tamano de la unidad familiar;
composicion de la unidad familiar; numero de personas que aportan
recursos econdémicos; ingresos mensuales o anuales de la unidad
familiar; vivienda (propia/alquilada, nimero de habitaciones)

Variables adicionales
para adolescentes

Nivel educativo del adolescente; situacion laboral o académica del adolescente

DATOS CLiNICOS

Variables clinicas

Diagndstico principal; presencia de comorbilidades; tratamiento
actual (medicacion, dialisis, trasplante); tiempo desde diagnéstico;
frecuencia de dialisis (si aplica); fecha de trasplante (si aplica)

Variables adicionales
para adolescentes

Edad en el momento del diagnéstico; informacion especifica
sobre trasplante y dialisis adaptada al menor

IMPACTO DE LA GNC EN EL BIENESTAR PSICOEMOCIONAL DEL PACIENTE/CUIDADOR

Impacto
psicoemocional

Nivel de tristeza, irritabilidad, ansiedad, preocupacion; frecuencia de emociones
negativas (desesperacion, miedo, frustracion, soledad, ira, incomprension);
frecuencia de emociones positivas (esperanza, aceptacion, optimismo)

Impacto enla
autoestima

Satisfaccion con uno mismo; percepcion de valia personal; preocupacion por
la opinidn de los demas; dificultad para tomar decisiones; deseo de cambiar
aspecto fisico

Preocupaciones

Principales preocupaciones derivadas de la enfermedad

Otros (solo adolescentes)

Preocupaciones adicionales del cuidador sobre la enfermedad del menor

IMPACTO DE LA GNC EN LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA

Variables globales
(adultosy
adolescentes)

Dificultades para realizar actividades cotidianas; adaptaciones necesarias por
la enfermedad; impacto del cansancio en la vida diaria; impacto en actividades
de ocio; impacto en deporte/actividad fisica; alteraciones del suefo; cambios
en laalimentacién; impacto en las tareas domésticas; impacto en la eleccién de
vestuario

Variables especificas
para adolescentes

Actividades escolares afectadas; impacto en la rutina diaria del menor

IMPACTO DE LA GNC EN LAS RELACIONES

Relaciones familiares

Apoyo familiar percibido; comprensién de la enfermedad por parte de la familia

Relaciones de pareja

Impacto en larelacién de pareja

Relaciones intimas/
sexuales

Impacto en la vida sexual

Amistades

Apoyo de amigos; comprension de la enfermedad por parte de amigos
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Relaciones laborales
y académicas

Impacto en relaciones con companeros o profesores; apoyo recibido en el
entorno académico o laboral

Variables especificas
para adolescentes

Relaciones en el colegio/instituto; apoyo de profesores y companeros;
impacto en amistades segun comprension de la enfermedad

Impacto de laGNC en el
entorno/vida académica

Dificultades en la realizacion de estudios/trabajo; abandono o posposicion de es-
tudios; repeticion de cursos o asignaturas; necesidad de adaptaciones escolares

Variables especificas
para adolescentes

Relacion con profesoresy personal del colegio/instituto; dificultades concretas
en entorno escolar; impacto del tratamiento (dialisis/trasplante) en estudios

Impacto de laGNC en el
entorno/vida laboral

Ausencias laborales por enfermedad del paciente/cuidador; cambios
en la carga laboral; reduccion de horas trabajadas; modificacion de
responsabilidades; problemas y dificultades en el entorno laboral

RECORRIDO DEL PACIENTE/CUIDADOR EN EL SISTEMA DE SALUD

Tiempos

Numero de visitas al médico; frecuencia de desplazamientos a centros de salud;
duracion promedio de visitas medicas; tiempo de espera para atencion meédica

Profesionales sanitarios
involucrados

Tipo de profesionales involucrados (médico especialista, enfermeria, etc.);
frecuencia de interaccion con cada profesional

Emociones, sentimientos
y satisfaccion

Satisfaccion con la atencion sanitaria; emociones durante los distintos momen-
tos del tratamiento; percepcién de comprensién y apoyo del profesional sanitario

Atenciény relacion con
el profesional sanitario

Calidad percibida de larelacion con los profesionales;
informacion recibiday comprension del plan de tratamiento

Variables especificas
para adolescentes

Emociones del menor durante la enfermedad;
perspectiva del cuidador sobre la atencién recibida

TRATAMIENTO DE LA GNC

Tratamiento actual

Tipo de tratamiento recibido; frecuencia de administracion;
experiencia subjetiva con el tratamiento

Cumplimiento
terapéutico

Adherencia a la medicacion; dificultades
encontradas para cumplir el tratamiento

Percepcion del control
de la enfermedad

Sensacion de control sobre sintomas y evolucion;
participacion en decisiones terapéuticas

Satisfaccion, valoracion
y preferencias

Valoracion de eficacia, seguridad, administracion, recomendacion;
preferencias sobre forma de administracion (oral, subcutanea, intravenosa)

Toma de decisiones sobre
eleccion del tratamiento

Participacion activa en la eleccion del tratamiento;
consultay acuerdo con profesionales de salud

IMPACTO ECONOMICO DE LA GNC

Variables globales
(adultos y adolescentes)

Costes de transporte (publico, privado, taxi, ambulancia); nimero de trayectos
realizados; costes asociados a desplazamientos y aparcamiento; gastos en
asistencia remunerada para tareas domésticas y acompanamiento; apoyo
economico de familiares; ausencias laborales y dias perdidos por el cuidado
del paciente; recursos econémicos aportados por la unidad familiar

Variables especificas
para adolescentes

Costes y desplazamientos asociados a citas médicas del menor;
apoyo econdmico y ayuda del cuidador en tareas y transporte




4.2.3.Diseno

Estainvestigacion de mercado se baso en larecogida de datos mediante cuestiona-
rios online (véanse los cuestionarios en el Anexo 9.2) dirigidos a pacientes con GNC
(=12 anos) y, en el caso de menores de edad, a sus cuidadores. Los cuestionarios,
elaborados con la colaboracion de un comité cientifico multidisciplinar, incluian pre-
guntas organizadas en los 5 dominios detallados anteriormente en el apartado de
variables (caracteristicas sociodemogréficas y clinicas, impacto de la enfermedad
en: el bienestar psicoemocional, las actividades de la vida diaria, las relaciones, el
entorno/vida académica, el entorno/vida laboral, el recorrido del paciente (patient
journey), el tratamiento y el impacto econdémico).

Los pacientes que cumplian los criterios de participacion en el estudio de mercado
(véase apartado 4.2.4), fueron invitados a participar en la encuesta por nefrologos
clinicos y nefropediatras de hospitales de toda Espana. Estos especialistas ofrecie-
ron un folleto informativo (véase el folleto en el Anexo 9.3) que contenia la siguiente
informacidn: objetivos de la investigacion, aspectos relacionados con la privacidad,
anonimizacion de datos, farmacovigilancia, uso de la informacién conforme a la le-
gislacién vigente en proteccion de datos y un codigo QR y una direccién web (enlace)
para acceder al cuestionario online.

En cada folleto se especificaba la patologia del paciente y el médico entregaba al
paciente un folleto especifico segun el diagndéstico del paciente. El participante, tras
revisar el folleto, decidia su participacion en el proyecto y daba su consentimiento,
pudiendo completar el cuestionario de forma autonoma desde su domicilio, tras la
firma de un consentimiento informado. Al acceder, se reiteraba la informacion sobre
confidencialidad, objetivos de la investigacion y tipo de datos a recoger.
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Figura 2. Diseno de la investigacién de mercado

PROCESO DE IDENTIFICACION DE LOS PARTICIPANTES
DEL ESTUDIO DE MERCADO

~

Seleccion de nefrélogos y nefropediatras

Con la colaboracion de los médicos del comité cientifico se elaboro un listado
de potenciales médicos especialistas en el manejo de pacientes con GNC.

hd

~

Contacto con los especialistas

Los médicos especialistas fueron invitados a participar por parte de IQVIA
(proveedor de la investigacion de mercado, ver Autores)y por el
comité cientifico. La participacion en el proyecto fue anonima *.

©

-~
N

\
Folletos informativos
1. Seelaboraron unos folletos destinados al paciente con
informacion relevante sobre la investigacion.
2. Fueron enviados ala consulta del especialista que acept6 participar
(en formato fisico y digital).
3. Tras confirmar que el paciente cumplia con los criterios de seleccion
de lainvestigacion, el especialista compartio un folleto especifico
para su patologia.
J

PROCESO DE RECOGIDA DE LA INFORMACION

Acceso del paciente al cuestionario
a través del enlace/codigo QR (accesible a todo tipo de dispositivos)

Consentimiento informado

Antes de comenzar la encuesta, se informaba a pacientes/cuidador de los
temas legales y se recogia el consentimiento informado de forma andnima.

Seguimiento de la participacion
Seguimiento de los diferentes médulos de la entrevista sanity check y
control de cuotas(por tipo de GNC, estadio y edad).

g A4

*Nota: La identidad de los participantes era conocida tunicamente por IQVIA, conforme a la metodologia de investigacion de
mercado.



4.2.4. Perfil de los participantes

Las caracteristicas que debian cumplir los participantes en la encuesta fueron:

1.

Pacientes con diagnostico confirmado por biopsia de glomerulonefritis crénica
(GNC), en cualquier estadio de la enfermedad (rifdn nativo, didlisis o trasplante).

Pacientes con GNC como enfermedad principal.

Pacientes adolescentes (212 afios) junto con su cuidador, y pacientes adultos
(=18 anos).

Pacientes o cuidadores con capacidad para leer, comprender y contestar el
cuestionario sin dificultades.

Pacientes o cuidadores que aceptaron participar y dieron su consentimiento
conforme a la politica de privacidad de datos antes de iniciar la encuesta.

Por su parte, fueron excluidos los pacientes que tuvieran las siguientes caracteristicas:

Pacientes diagnosticados de glomerulonefritis inclasificables.

Pacientes que estuvieran participando o hubieran participado previamente en
un ensayo clinico relacionado con esta enfermedad.

Pacientes o cuidadores que, a criterio del nefrélogo, presentaran una enferme-
dad concomitante que pudiera interferir en las respuestas del cuestionario.

Pacientes o cuidadores que ya hubieran completado el mismo cuestionario
dentro de este proyecto.

Pacientes o cuidadores con problemas de conexion a internet u otras dificultades
técnicas que impidieran completar adecuadamente la encuesta online.

4.2.5. Fuentes de datos

Cada nefrélogo clinico y nefropediatra que colaboro en el reclutamiento de pacien-
tes obtuvo, como agradecimiento, una compensacion de 30 euros por cada partici-
pante que completé la encuesta.

El reclutamiento se realizé en dos fases. Primero se invité a participar a los pacien-
tes con glomerulonefritis menos prevalentes (GC3 y GNMP-IC) y NIgA y, cuando se
obtuvo la muestra necesaria para estos grupos, se inicio la fase 2 con el resto de las
glomerulonefritis.
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El paciente y el cuidador del paciente adolescente tardo aproximadamente 45-50
minutos enrellenar laencuesta(véase anexos 9.2)y obtuvo una compensacion de 50
euros. Para garantizar el cumplimiento de lo dispuesto en el nuevo Reglamento (UE)
2016/679 del Parlamento Europeo, sobre Proteccion de Datos (RGDP), antes de ini-
ciar la encuesta, se informo a los participantes de que sus respuestas serian trata-
das confidencialmente segun la legislacion vigente y los plazos de confidencialidad
y conservacion de sus respuestas (5 afios) asi como de los objetivos de la encuestay
de que solo se mantendrian sus datos personales con la finalidad de su participacion
en lainvestigacion de mercado y que serian almacenados de forma segura. Una vez
que los participantes respondian dando su consentimiento, se iniciaba la encuesta.

Através de la encuesta electrénica se registraron datos disociados (por tipo de GNC
y edad) de aquellos pacientes que participaron en el proyecto y se dispuso de forma
continua del porcentaje de pacientesy cuidadores que participaron de cara a cono-
cer larepresentatividad de la muestra recogida.

Las respuestas de los participantes en la encuesta se documentaron de forma ano-
nima, vinculandose a un codigo (nimero de paciente), de modo que nadie pudiera
asociar las respuestas la base de datos a una persona identificada o identificable.

4.2.6. Numero estimado de participantes

Esta investigacion incluy6 un diseno de tamano muestral de 325 pacientes iden-
tificados en 52 hospitales de Espana durante un periodo aproximado de 8 meses.
El numero de participantes se calculd para poder estimar con precision el impacto
emocional de las GNC en pacientesy cuidadores, con un nivel de confianza del 95%.
Se asumié un posible 10% de pérdidas y se establecieron minimos por tipo de enfer-
medad: al menos 34 cuestionarios para los principales tipos de GNC y al menos 10
para otras formas menos comunes.

4.2.7. Analisis de los resultados

Elanalisis de los datos fue realizado mediante el programa informatico SAS Enterpri-
se Guide(versién 9.2). Paralos datos numéricos, se calcularon valores como la media,
la mediana, el minimo y el maximo y para las preguntas con opciones de respuesta,
se presentaron el numero y el porcentaje de personas que eligieron cada opcion. No
hubo datos en blanco, ya que el cuestionario no permitia avanzar sin responder.

Los resultados se analizaron de forma descriptiva, es decir, mostrando como res-
pondio la poblacion sin buscar comparaciones entre grupos. Los resultados relati-



VoS a las preguntas sobre el impacto de la enfermedad en la esfera emocional, de la
vida diaria, las relaciones personales o el ambito laboral y académico se agruparon
en tres niveles: alto impacto, bajo impacto o sinimpacto.

Asimismo, se recogio informacidn sobre la carga econémica de la enfermedad, la
satisfaccion con el tratamiento y el recorrido por el sistema de salud, siguiendo el
mismo enfoque descriptivo.

Por ultimo, se hicieron analisis especificos para ciertos grupos de pacientes segun
la edad, el tipo de GNC, el estadio de la enfermedad o si habian recibido atencion
psicoldgica tras el diagnostico.

4.3. Propuestas de mejora de la atencion sanitaria y social de las glo-
merulonefritis cronicas

4.3.1. Focus group multidisciplinar

Con el objetivo general de concretar propuestas de accion parala mejora de la aten-
cion sanitaria y social de las GNC, basadas en los hallazgos de la investigacion con
pacientes, se llevo a cabo un focus group online el 8 de mayo de 2025 a través de la
plataforma Microsoft Teams, con una duracion de 2 horas y 30 minutos.

Participaron un total de 11 personas, de las cuales 6 eran profesionales sanitarios, 3 del
ambito socialy 2 pacientes con diagnostico de GNC. Los participantes fueron seleccio-
nados por su experiencia y conocimiento en el abordaje de las GNC desde diferentes
disciplinasy perspectivas, asicomo por su vivencia directa de la enfermedad como pa-
cientes o cuidadores(ver participantesy perfiles profesionales en Agradecimientos).

Tanto los profesionales como los pacientes fueron propuestos por el Comité cienti-
fico(véase Prefacio)y ALCER dado su conocimiento y experiencia sobre el manejo e
impacto de las GNC.

METODOLOGIA DE TRABAJO

Para facilitar la discusion y fomentar la interaccion entre los participantes, la sesion se
organizo en dos grupos de trabajo, integrando en cada uno tanto profesionales sanita-
rios como no sanitarios. Los grupos trabajaron en 2 salas a traves de Microsoft Teams.

Cada grupo abord6 en paralelo una dimension tematica diferente relacionada con
los resultados de la investigacion:
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® Grupo 1: “Visibilizacién e impacto de la enfermedad” (centrado en el bienestar
psicoemocional y su repercusién en la vida diaria).

® Grupo 2: “Recorrido del paciente en el sistema de salud”.

Cada sala contd con una dinamizadora ajena al objeto de estudio, y se empled la he-
rramienta interactiva para recopilar opiniones en tiempo real desde dispositivos
moviles Mentimeter (https://www.mentimeter.com/es-ES). Mediante esta se pro-
yecto un resumen visual de los principales resultados y necesidades no cubiertas
identificadas en la encuesta a pacientes.

Los participantes, desde sus dispositivos moviles, seleccionaron en tiempo real las
dos o tres acciones de mejora que consideraban mas relevantes para cada necesi-
dad presentada.

Finalizadas las dinamicas grupales, se realizd una puesta en comun con todos los
participantes para consensuar el listado definitivo de propuestas de mejora, reco-
ger feedback transversal y extraer informacion cualitativa para contextualizar di-
chas acciones.

Figura 3. dimensiones de analisis del focus group

~
Impacto del bienestar ® Emocionesy preocupaciones
psicoemocional ® |mpacto en autoestima
® Emocionesy sentimientos durante
elrecorrido del paciente
/
. . ) )
® Dieta, ocio, deporte, sueno, tareas
Impactolis del hogar y vestuario
diferentes ambitos gary
de la vida diaria ® Relaciones personales
® Actividad laboral y académica
® |mpacto del cansancio y la fatiga
® Discapacidad
/
N\
Recorrido del paciente ® Diagnostico (tiempos, retrasos y causas,
en el sistema de salud puerta de entrada)
® Seguimiento (profesionales consultados)
® Adherencia terapéutica
/




4.3.2. Priorizaciéon de propuestas

A partir de los resultados del focus group, se elabor6 un documento de trabajo que
recogia 50 propuestas de mejora, incluyendo su descripcion detallada y una serie
de acciones especificas orientadas a su implementacion en los ambitos sanitario y
social vinculados al abordaje de las GNC.

Estas propuestas se organizaron en torno a once ambitos de analisis, distribuidos en
dos grandes dimensiones:

® Impacto psicoemocional y en la vida diaria: manejo del impacto psicoemocio-
nal, dieta, ocio y relaciones(pacientes en dialisis y trasplantados), ambito labo-
ral, ambito académico y discapacidad.

® Recorrido del paciente en el sistema de salud: diagnostico, derivacion tempra-
na, adherencia terapéutica, manejo de la sintomatologia y mejora de la expe-
riencia del paciente, incluyendo acciones transversales aplicables a distintas
etapas del proceso asistencial.

Con el objetivo de priorizar estas propuestas en funcion de su factibilidad e impacto,
el documento fue remitido a los participantes del focus group por correo electroni-
co, junto con las instrucciones necesarias para su evaluacion individual. Se solicito
alos participantes que valoraran cada accion en base a su vision sobre la viabilidad y
efectividad real de suimplementacion.

La priorizacion se realizd en una unica ronda de trabajo asincronica, en la que los
participantes valoraron cada accién de mejora segun los criterios de factibilidad e
impacto global:

Factibilidad. Definida como el grado de viabilidad paraimplementar cada accién con
los recursos actuales (materiales, tecnologicos, humanos, econémicos y normati-
vos)y valorada segun la siguiente escala cualitativa:

® Nada factible (no puede implementarse con los recursos actuales).

® Poco factible (dificil de implementar debido a la falta de recursos).

® Medianamente factible (puede implementarse con esfuerzos o ajustes consi-
derables en los recursos disponibles).

® Bastante factible (es viable con los recursos existentes, con pocos ajustes o
recursos adicionales).

® Muy factible (puede implementarse de forma sencilla e inmediata con los re-
cursos actuales).
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Impacto global. Definido como el grado en que la accion mejoraria el abordaje actual
de laenfermedad (diagnostico, tratamiento, sequimiento)y la calidad de vida del pa-
ciente, expresando en la siguiente escala:

® Nulo (no aporta mejoras significativas en el abordaje actual de la enfermedad
ni en la calidad de vida del paciente).

® Limitado (genera una mejora puntual en alguna fase del proceso asistencial
(diagnostico, tratamiento, seguimiento), o en la calidad de vida, pero sin impac-
to global relevante.

® Moderado (aporta mejoras en al menos una fase o en la calidad de vida).
® Elevado(aporta mejoras en varias fases del proceso asistencial).

® Gran impacto (supone un cambio sustancial en el abordaje global de la pato-
logia, con beneficios en todas las etapas del proceso asistencial y una mejora
significativa en la calidad de vida del paciente).

En el analisis de las propuestas no se descarto ninguna dadas las altas puntuaciones
recibidas durante la priorizacion.

Con el objetivo de obtener el listado definitivo de propuestas ordenadas seqgun los
criterios de factibilidad e impacto global (se detalla en el apartado 5.3.2.), se calculo
la puntuacion media de cada propuesta (en una escala del 1al 5 correspondiente a
las escalas cualitativas anteriormente descritas) de mayor a menor factibilidad y de
mayor a menor impacto.

A partirde estas puntuaciones, se construyo unindice combinado de priorizacion que
integra los dos criterios evaluados. Dado que la factibilidad se consideré el criterio
mas determinante, el indice se calcul6 con un peso del 60% para la factibilidad y del
40% para el impacto, utilizando la formula: (0,6xFactibilidad) + (0,4xImpacto). Esto
permitié obtenerunlistado ordenado delas50 propuestas, favoreciendoaquellasque
combinan alto impacto con un grado razonable de factibilidad de implementacion.



Resultados
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5.1. Entrevistas en profundidad
5.1.1. Perfil sociodemografico y clinico de los participantes

La fase cualitativa del proyecto, basada en las entrevistas en profundidad, permite
explorar con mayor detalle las experiencias, percepciones y significados que los pa-
cientes(y el cuidador) participantes atribuyen al objetivo de este.

En esta seccidn se presentan los principales hallazgos cualitativos, organizados por
dimensiones tematicas: circuito asistencial, informacién recibida, impacto en la vida
diaria e impacto psicoemocional.

Algunos de estos aspectos seran también abordados posteriormente enla seccion de
resultados de la investigacion de mercado (cuantitativa), lo que permite reforzar las
percepciones con una muestra de mayor alcance.

A continuacion, seincluye unatabla que resume el perfil sociodemograficoy clinico de
los participantes(Tabla 2). Estainformacion permite contextualizar las experienciasy
perspectivas compartidas, considerando variables como el tipo de glomerulopatia, la
edad, el sexo, y el estadio de la enfermedad (rifdn nativo, trasplante o dialisis).

Tabla 3. Perfil sociodemograficoy clinico de los participantes

Perfil Edad Dx | Anos Ne Tiempo desde

participante [l trasplante| el ultimo Tx DiVER

Paciente 6C3 M 27 6 21 2 12-13af0s  Hemodialisis

domiciliaria
Paciente GC3 M 26 12 14 1 4 meses No
Paciente GC3 H 43 37 6 0 N/A No
Paciente GC3 M 41 20 21 2 7 anos Peritoneal
Paciente GNMP-IC H 18 6 12 0 N/A No
Paciente GNMP-IC M 49 26 23 1 22 anos No
Paciente NIgA H 38 25 13 0 N/A No
Paciente NIgA H 20 19 1 0 N/A No
Cuidadora GEFS H 10 8 2 0 N/A No
Paciente  Sindrome 13 4 9 0 N/A No

nefritico

Abreviaturas: M: Mujer; H: Hombre; Dx: Diagnostico; Tx: Trasplante; N/A: No aplica.



5.1.2. Circuito asistencial

La percepcion de los pacientes entrevistados indica que la atencion primaria(AP) es
lapuertaprincipal de entradaparaladetecciéndelaGNC en el sistemasanitario.Enla
mayoria de los casos analizados (8 de 10), laenfermedad se identificé principalmente
a partir de la manifestacion de signos y sintomas asociados a la enfermedad que
varian segun el tipo de GNC:

® NIgA: hematuriay petequias.
® GC3: hinchazon o edema en piernas, tobillos o cara, y pérdida de peso.

® GNMP-IC: cambios en el color de la orina, heridas en la piel, retencion urinariay
cansancio.

® GEFS: hinchazon.

Un paciente con C3 y un paciente con IgA expresaron que la enfermedad fue diag-
nosticada en base a hallazgos incidentales en los resultados anémalos de analiticas
rutinarias realizadas por otras causas.

RETRASO DIAGNOSTICO: CAUSAS Y CONSECUENCIAS

Lamitad de los pacientes entrevistados(4 adultosy uno pediatrico segun la perspec-
tiva de su cuidador) percibieron cierto retraso en el diagnéstico de la GNC (GNMP-IC
e IgA: dos pacientes respectivamente y C3: un paciente).

Segun estos pacientes, los principales factores que contribuyen al retraso diagnds-
tico incluyen:

® Sintomatologia silenciosa, que dificulta que los pacientes o cuidadores solici-
ten atenciéon médica temprana.

® Retrasos en la derivacion desde AP y urgencias hacia nefrologia, percibidos
en algunos casos como resultado de una cierta banalizacién o desconocimien-
to de las senales de alerta(sintomas y alteraciones analiticas) por parte de al-
gunos médicos de AP.

Como consecuencia de este retraso diagnostico, los pacientes se ven obligados, en
muchos casos, a acudir en repetidas ocasiones a sumédico de APy a urgencias an-
tes de obtener el diagnostico definitivo por parte del nefrélogo. Ademas, esta demo-
ra, suele iracompanada de un empeoramiento de la sintomatologia inicial.
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/ . )
Se detecto que tenia una enfermedad renal
de forma casual en unas analiticas para
comenzar un tratamiento para el acné. 4

Paciente adulto con GC3

/! Mi médica de familia no les dio importancia

a mis sintomas, hasta que llegué con las
piernas tan hinchadas que no podia andar. /
Paciente adulto con GNMP-IC

IMPACTO DEL TRATAMIENTO DE LAS GLOMERULONEFRITIS
CRONICAS EN LA VIDA DIARIA

El control de la GNC conlleva unimpacto notable enlarutinay los habitos de vida de
los pacientes, que varia en funcion del estadio de la enfermedad:

1. Tratamiento farmacoldgico. Los pacientes consultados estaban siendo trata-
dos con inmunosupresores, corticoides o participando en ensayos clinicos, lo
que implicaba:

« Necesidad de planificar el transporte de los farmacos durante los viajes,
especialmente los que deben conservarse en frio.

« Evitar acudir a lugares masificados para reducir la posibilidad de con-
traer infecciones, especialmente en pacientes que reciben tratamiento
inmunosupresor.

2. Dialisis. Los pacientes en dialisis -ya sea peritoneal o hemodialisis domicilia-
ria- deben adaptar sus actividades al horario de las sesiones y transportar la
maquina, lo que limita su vida diaria. Ademas, enfrentan sintomas como difi-
cultad para dormir, retencién urinariay sabor metalico en la boca.

3. Trasplante renal. Todos los pacientes trasplantados reportaron haber experi-
mentado una mejoriade lafuncionrenaly de la sintomatologia, tras el trasplan-
te, asi como unareduccion del impacto de la enfermedad en la vida diaria.



En paralelo, el tratamiento no farmacolégico implica cambios significativos en Ia
dieta(restriccion de sal, grasas, potasio y proteinas), el control de laingesta de liqui-
dosy alcohol, y la practica regular de actividad fisica. Estas modificaciones impac-
tan no solo en el paciente sino también a su entorno familiar y social, limitando las
actividades de ocio y alterando habitos alimentarios.

/ Sisales a tomar algo, los amigos insisten

para que tomes otra cerveza y cuesta no hacerlo
porque apetece y da vergienza beber agua. 4

Paciente adulto con GC3 y trasplantado

PRINCIPALES BARRERAS DETECTADAS EN EL SEGUIMIENTO
DE LAS GLOMERULONEFRITIS CRONICAS

Finalmente, los pacientes senalan que la falta de coordinacion entre los distintos
profesionales involucrados en el manejo de la GNC afecta negativamente su expe-
riencia asistencial. Entre las principales barreras identificadas destacan:

® Faltade coordinacion entre nefrélogos y médicos de AP, lo que conlleva que:

« Sean los pacientes quienes deban informar a los profesionales acerca del
manejo que otros especialistas realizan de la enfermedad.

« Sereciban indicaciones contradictorias sobre el manejo de la GNC.

® Ausencia de canales directos de comunicacion entre pacientes y nefrolo-
gos. Algunos pacientes no disponen de una via de comunicacién directa con su
nefrélogo en caso de necesidad (correo electronico/teléfono).

® Falta de toma de decisiones compartidas e informadas. Los pacientes que
han sido o estan siendo tratados con dialisis refieren no haber participado en la
decision del tipo de didlisis (hemodialisis, didlisis peritoneal) ni del lugar donde
realizarla(domicilio u hospital).

® Ausencia de un abordaje biopsicosocial de la enfermedad. Segun algunos pa-
cientes, sus profesionales de referenciaasumen que quienes tienen un diagnos-
tico de larga duracion han normalizado el impacto y el manejo de la enfermedad.
Por otro lado, senalan que el limitado tiempo de las consultas de seguimiento
impide abordar el impacto global de la enfermedad en su vida cotidiana.
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® Falta de humanizacion en el proceso de atencion durante la didlisis y la espe-
ra para la cirugia de trasplante. Tanto una paciente trasplantada con GNMP-IC,
como un paciente con C3(que se encontraba en dialisis al momento de la entre-
vista) sefialaron la ausencia de un espacio intimo en el entorno hospitalario du-
rante las sesiones de hemodialisisy en la espera del 6rgano antes de la cirugia de
trasplante, donde poder estar acompanados exclusivamente por sus familiares.

Los profesionales intentan que estés bien
animicamente, pero muchas veces se da por
hecho que estas acostumbrado a la enfermedad. 7

Paciente adulto con GC3

5.1.3. Informacion recibida

Las experiencias de los pacientes entrevistados a lo largo del proceso asistencial
reflejan que la necesidad de informacién varia en funcién del momento de la
enfermedad y del perfil del paciente, siendo el diagnéstico la fase en la que precisa
mayor volumen de informacion.

No obstante, los pacientes adultos también han buscado informacion sobre la GNC
en momentos de preocupacion e incertidumbre tras padecer complicacionesy ante
dudas sobre procedimientos o resultados de las analiticas. En cambio, los pacientes
adolescentes no muestran interés por recibir informacién adicional a la recibida
en las consultas.

Lanecesidaddeinformaciéon sereduce coneltranscursodelaenfermedad, debidoa
su estabilizaciony el deseo de evitar un exceso de informacion que pueda aumentar
la preocupacion.

En cuanto a las fuentes de informacion consultadas, las personas entrevistadas
mencionaron principalmente las siguientes:

1. Nefrélogos, especialmente en relacion con resultados de pruebas como
biopsias, tratamientos indicados y prondstico.

2. Buscadores de internet, utilizados para resolver dudas puntuales.



3. Organizacion de pacientes ALCER, en dos casos concretos, especialmente
para conocer aspectos relacionados con la alimentacion.

4. Articulos cientificos, en un caso individual.

Los temas de mayor interés identificados por los pacientes varian en funcién del
momento del proceso asistencial:

® Durante el diagnéstico se interesan por el pronéstico de la enfermedad, los
ensayos clinicos disponiblesy las causas de la enfermedad.

® Durante el curso de la enfermedad acerca de las ventajas y desventajas de
las diferentes opciones de dialisis, los efectos adversos de la medicacion, las
alternativas terapeéuticas disponibles y la nutricién y habitos alimentarios.

A pesar del elevado grado de satisfaccion manifestado en relacién con la informa-
cion general recibida por parte de los nefrologos, algunos pacientes han manifesta-
do necesidades de informacion especialmente en torno a la nutricion y otros temas
relacionados con el manejo diario de la enfermedad.

Las principales areas en las que se detecta margen de mejora son:

1. Nutricion: elaboracion de comidas, alternativas alimentarias, cantidades re-
comendadas, alimentos a evitar o incluir, etc. Los pacientes entrevistados
coinciden en senalar que, aunque conocen laimportancia de mantener habitos
alimenticios adecuados, no siempre han recibido informacioén suficiente ni de-
tallada en las consultas.

2. Opciones de dialisis: algunos pacientes perciben que no han recibido toda la
informacion necesaria para comprender o participar activamente en la elec-
cion del tipo de dialisis.

3. Informacion actualizada sobre el manejo de la enfermedad a los pacientes
adultos diagnosticados en la infancia/adolescencia.

En relacién con las causas de este déficit de informacion sobre nutricion, las per-
sonas entrevistadas apuntan a dos cuestiones principales:

® Déficit de informacion sobre nutricidon en la consulta de nefrologia.
®@ Escasa derivacion al nutricionista por parte de nefrélogosy médicos de AP.
En respuesta a esta carencia de informacidn, los pacientes han acudido en busca

de informacion a nutricionistas del sistema sanitario privado, o a entidades de
pacientes.
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Realmente nunca me han hablado
de la alimentacion, dando por hecho
que se queé tengo que comer y que no.

Paciente adulto con GC3 en dialisis

5.1.4. Impacto en lavida diaria

La vivencia de la enfermedad no se limita al ambito clinico o asistencial. En las
entrevistas, los pacientes expresaron que la GNC, especialmente en etapas
mas complejas como la dialisis o el trasplante, impacta de forma significativa en
diferentes @mbitos de su vida cotidiana - desde el entorno laboral y académico hasta
el social y emocional- condicionando decisiones, oportunidades y la proyeccion de
sus proyectos personales. Este impacto parece ser mayor cuando la enfermedad no
esta controlada, como en los inicios de diélisis 0 ante un rechazo de trasplante.

IMPACTO EN EL EMPLEO

Entre las personas en tratamiento de dialisis o con historial de trasplantes, la patologia
ha supuesto una serie de situaciones de discriminacion laboral como las siguientes:

@ Dificultad de acceso a puestos de trabajo cuando las empresas conocen la
existencia de un certificado de discapacidad.

® Vulneracion de derechos laborales como las vacaciones(con motivo de haber
faltado al trabajo para acudir a las consultas de dialisis).

® Ausencia de los ajustes necesarios en el puesto de trabajo (por ejemplo, la

posibilidad de trabajar sentado).

Ademas, el control médicoy el tratamiento que requiere la enfermedad han conllevado la
pérdida o abandono del empleo por parte de algunos pacientes o cuidadores, debido a:
® [ncompatibilidad del horario de la diélisis con la jornada laboral.
® [mposibilidad de realizar las funciones del puesto de trabajo con la maquina de
la dialisis.
® Necesidad de ejercer de cuidadora principal de paciente en edad infantil
(acompanamiento a consultas/ingresos).



En otros casos, fue la empresa la que decidido no renovar el contrato, como
consecuencia de las frecuentes ausencias del puesto de trabajo para acudir a
consultas médicas, dialisis, o por ingresos (paciente trasplantado).

La falta de estabilidad laboral o de ingresos también se asocia, segun las personas
entrevistadas, aun retraso en el inicio de proyectos vitales como la emancipacién o
el desarrollo de una carrera profesional. En particular, se mencioné:

® Dificultad para alcanzar independencia economica, lo que obliga a continuar
viviendo con los padres en la edad adulta.

® |Incertidumbre sobre el impacto que la evolucion de la enfermedad pueda
producir en la situacién laboral y en el estado fisico en el futuro.

Me he esforzado por hacerlo bien en el trabajo,
pero cuando lo necesité no recibi ayuda,
asi que estuve aguantando hasta que no pude mas.

Paciente adulto con GNMP-IC

/4

Elsegundo trasplante me ha
permitido avanzar, estudiary crecer. 7

Paciente adulto con GC3 en dialisis
y trasplantado en dos ocasiones
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IMPACTO ACADEMICO

La GNC interfiere significativamente en el rendimiento académicoy las relaciones con
los companeros de los pacientes diagnosticados a edades tempranas. Segun relatan,
este impacto se manifiesta en tres niveles: la asistencia a las clases, el rendimientoy
la socializacion con companeros.

Ausencia de clases y examenes, motivadas por:

« Sintomatologia de la enfermedad

« Ingresos hospitalarios

« Consultas médicas frecuentes

« Tratamientos como la dialisis 0 el uso de inmunosupresores

Reduccion del rendimiento académico

Los pacientes mencionan dificultades para concentrarse a causa del cansancio,
el malestar fisico o la carga emocional de la enfermedad. También destacan la
desmotivacion derivada del impacto emocional que ocasiona la enfermedady la
reduccion de horas lectivas en los casos de escolarizacion domiciliaria.

Falta de socializacion con los companeros

Estas ausencias frecuentes conllevan la pérdida de contacto con los
companeros y, en consecuencia, cierto aislamiento social. En algunos casos, se
ha producido experiencias de discriminacion vinculados a los cambios fisicos
producidos por el tratamiento o la enfermedad, que han favorecido el desarrollo
de desinterés en relacionarse con estos.

Estos factores pueden derivar en una prolongacion del periodo académico,
como la repeticion de cursos escolares o la necesidad de ampliar la duracion de
estudios universitarios (por ejemplo, de seis a diez afos).

En cuanto a los ajustes implementados por los centros educativos, se
identifican grados diversos de adaptacion:

- En educacion primaria y secundaria, los centros suelen ofrecer una mayor
flexibilidad: clases virtuales, atencion educativa domiciliaria y adaptacion de
examenes, o que permite garantizar el vinculo con el entorno educativo.

« En educacion universitaria, se observa una menor adaptacion a las necesi-
dades de los estudiantes con GNC. En algunos casos se modificaron fechas
de entrega de trabajos y, en otros, los estudiantes no recibieron los ajustes
solicitados, lo que supuso una sobrecarga o una dificultad anadida.



Mis profesores de universidad no se adaptaron
a mis necesidades y me dijeron que
era mi problema organizarme el curso.

Paciente adulto con GC3 y en dialisis

IEn el hospital le ayudaba una maestra, porque
muchas veces él ni siquiera podia levantarse de
la cama parair al aula. Este recurso quizdno le
permitia avanzar en sus estudios, pero le ayudaba
a no desconectar totalmente del ambito escolar.

Paciente pediatrico, con GEFS

5.1.5. Impacto psicoemocional

El impacto emocional es un componente transversal en la experiencia del paciente
con GNCy variaen funcion de lafase del proceso asistencial o estadio de la enferme-
dad. A lo largo de las entrevistas, los pacientes y el cuidador describen emociones
intensas asociadas al diagnostico, al proceso de dialisis y a la incertidumbre tras el
trasplante, siendo sus principales preocupaciones el control y el prondstico de la
enfermedad.

1. Diagnéstico y evolucion de la patologia

La comunicacion del diagnostico conlleva un importante impacto emocional,
influido por el desconocimiento de la enfermedad, el temor a sus posibles
complicaciones y la necesidad de modificar el estilo de vida para preservar la
funcion renal.

Tras el diagnostico, a medida que avanza la enfermedad, se han detectado las
siguientes emociones:

« Preocupacion constante de pacientesy cuidadores por mantener controlada
la GNC (peso, sintomatologia, dieta)

« Temor arequerir dialisis o un trasplante y tener complicaciones/ingresos
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- Apatiay desinterés enlainteraccion social (adultos y adolescentes)

« Frustracion por no poder participar en planes que implican consumo de alco-
hol(reportado por pacientes adultos acerca de su adolescencia)

« Afectacion de la autoestima por los cambios fisicos producidos por la GNC/
los farmacos

2. Dialisis

Durante el tratamiento con didlisis, el impacto emocional aparece en forma de
frustracion derivada de la complejidad de conciliar las actividades de la vida diaria
con esta(en el &mbito laboral, educativo, personal y ocio).

Mientras estaba en didlisis lo pasé

bastante mal: me sentia inutil y enferma. "

Paciente adulto con GNMP-IC y trasplantada

3. Post-trasplante

Esta fase se caracteriza por la esperanza de mantener un pronéstico favorable tras
el trasplante, que permita planificar y realizar un proyecto vital. No obstante, se
experimenta temor constante a sufrir un rechazo del trasplante, requerir dialisis y
contraer virus que comprometan su salud.

Pese a que soy una persona muy positiva y
activa, no queria relacionarme con la gente.

Paciente adulto con GC3

FUENTES DE APOYO PARA AFRONTAREL IMPACTO DE LA ENFERMEDAD

El afrontamiento de la enfermedad implica no solo el tratamiento médico, sino tam-
bién elapoyo emocional del entorno mas cercano. Alo largo del proceso, los pacientes
identificaron distintas formas de apoyo, principalmente brindadas por familiares, que
han sido fundamentales para gestionar el impacto diario derivado de la enfermedad.



® Emocional: Elapoyo recibido por parte del entorno personal ha sido clave para
afrontarla enfermedad. Los padres, madresy parejas constituyen las principa-
les fuentes de apoyo emocional a lo largo del proceso. Algunos pacientes, sin
embargo, refieren que tienden a ocultar sus preocupaciones para no sobrecar-
gar emocionalmente a sus familiares.

Intento ocultar a mis padres mis preocupaciones
sobre la enfermedad para evitar que sufran mds.

Paciente adulto con GNMP-IC trasplantada)

® Acompaiamiento en el cuidado: Las cuidadoras principales, en la mayoria
de los casos las madres, han acompanado de forma activa a los pacientes,
especialmente en edad infantil y adolescente. Este acompanamiento incluye
desde el manejo de la hemodialisis domiciliaria hasta la asistencia a consultas
meédicas o estancias hospitalarias.

® Apoyo econdémico: En situaciones de inestabilidad laboral derivada de la
patologia (como desempleo y baja laboral) algunos pacientes han contado con
el apoyo econdémico de sus familiares.

ABORDAJE PSICOLOGICO DEL IMPACTO DE LA GLOMERULONEFRITIS CRONICAS GNC

Seqgun la percepcion de los pacientes entrevistados, el abordaje psicoldgico de la
GNC no esta integrado sistematicamente en el proceso asistencial. Se han identi-
ficado las siguientes barreras en el acceso a la atencion psicoldgica en el sistema
sanitario publico:

@ Déficit de derivacion al psicologo: En la mayoria de los casos analizados, no se
ha producido derivacién a servicios de psicologia. Solo dos pacientes fueron de-
rivados tras haberlo solicitado, y como consecuencia de episodios de ansiedad.

® Ausencia de abordaje de las necesidades psicologicas: En general, los pa-
cientes perciben una falta de reconocimiento de sus necesidades emociona-
les en las consultas de nefrologia.

En respuesta a este déficit de atencidn, tres pacientes y un familiar decidieron
acudir a psicologos del sistema sanitario privado o de organizaciones de pacientes.
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Este recurso fue utilizado especialmente ante episodios de ansiedad o para contar
con un espacio de escucha continuada.

Busqué un psicologo por mi cuenta, porque
pasaron tantos meses hasta que me derivaron al
psiquiatra, que mi ansiedad casi habia desaparecido. 4

Paciente adulto con GC3 en dialisis

Las personas entrevistadas que accedieron a atencidon psicolégica muestran un
nivel bajo de satisfaccion con la misma, senalando como principales limitaciones la
falta de continuidad de las consultas y el escaso conocimiento de los profesionales
sobre el impacto especifico de las enfermedades renales crénicas.

5.2. Investigacion de mercado

La presente investigacion proporciona una caracterizacién integral y multidimen-
sional de la experiencia de vida de los pacientes con GNC en Espana, centrada ex-
clusivamente en su perspectivay enlade su cuidador. Los resultados se estructuran
para ofrecer una comprension holistica del recorrido del paciente, desde la apari-
cién inicial de sintomas hasta el sequimiento a largo plazo, abarcando las dimensio-
nes clinicas, psicoldgicas, socialesy asistenciales que definen esta condicion.

El objetivo es cuantificar el impacto multidimensional de la enfermedad e identificar
areas de mejora en su abordaje. Dado que la investigacion se basa en cuestionarios
respondidos por pacientes y cuidadores, los hallazgos sobre el sistema sanitario re-
flejan su percepcion y experiencia, no una evaluacion directa del sistema.

5.2.1. Perfil sociodemograficoy clinico de los
pacientes con glomerulonefritis cronica

La poblacion total de la investigacion fue de 360 participantes, que se dividieron en
337 pacientes adultos (93,6%), y 23 pacientes adolescentes (menores de 18 afos)y
sus respectivos cuidadores(6,4%).

La edad media de los participantes adultos y adolescentes fue de 46,92 + 17,06 anos
y 14,30 + 1,87 anos respectivamente. La poblacion estudiada se caracterizo por una



distribucién equilibrada por sexo, con un ligero predominio masculino en adultos
51,34% (173/337)y femenino en adolescentes 56,52 % (13/23).

Elrol de cuidador fue asumido mayoritariamente por la madre en 18 casos (78,26%),
sequido por el padre en 3 casos (13,04 %), sequido por un abuelo/a(4,35%)y un her-
mano mayor de edad (4,35%).

DISTRIBUCION GEOGRAFICA

Geograficamente, lamuestrade pacientesseconcentréenAndalucia(36,1%), sequida
de Cataluna(22,2%)y la Comunidad Auténoma de Madrid(21,1%). Otras comunidades
autonomas fueron Extremadura (7,22%), Comunitat Valenciana (3,61%), Navarra
(3,06%)y Castillay Ledn(2,78%). El resto de la muestra se distribuyo entre Asturias
(1.67%), Aragén (1,39%), Islas Baleares(0,56%)y La Rioja(0,28%)(Figura 4).

Figura 4. Distribucion de pacientes por comunidad autonoma (n=360)
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CARACTERISTICAS CLINICAS

La distribucion segun la situacién clinica renal mostré que la gran mayoria de pa-
cientes 85,56% (308/360) conservaba la funcién renal (rindn nativo) (Figura 5). Por
otrolado, el 7,50%(27/360) habia sido sometido a trasplante renal y el 6,94 % (25/360)
se encontraba en tratamiento con dialisis. Al analizar por grupos de edad, se observo
que la proporcion de adolescentes en didlisis 13,04 % (3/23) duplicaba la de los adul-
tos 6,53% (22/337).

Figura 5. Distribucién de pacientes por estado clinico renal (n=360)
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La distribucion por tipos especificos de GNC (Figura 6) mostro que NIgA presento el
27,78%(100/360)deloscasos, GNMP-ICel13,06%(47/360),yGC3, Glomeruloesclerosis
focal y segmentaria (GEFS)y la Nefropatia membranosa (NM) el 8,61% (31/360) cada
una. La distribucion por sexos vario segun el tipo de GNC, siendo la Nefropatia lupica
(NL)la que mostro mayor predominio en las mujeres participantes 93,33% (28/30).



Figura 6. Distribucion de pacientes por tipo de glomerulonefritis cronica (n=360)
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Abreviaciones: GC3, Glomerulopatia C3; GEFS, Glomeruloesclerosis focal y segmentaria; GGM, Glomerulonefritis por ggmmapatia
monoclonal; GNMP-IC, Glomerulonefritis membranoproliferativa; NIgA, Nefropatia por IgA; NL, Nefropatia lupica; NM, Nefropatia
membranosa; PCM, Podocitopatia por cambio minimos; VANCA, Vasculitis de anticuerpos anti-citoplasma de neutrofilo; VIgA,
Vasculitis IgA.

NIVEL EDUCATIVO Y LABORAL

En cuanto al nivel educativo, la mayoria de los adultos 62,31% (210/337) habia com-
pletado estudios de primaria o secundaria, mientras que el 35,91% (121/337) poseia
estudios superiores universitarios o de posgrado. Solo el 1,78% (6/337) no tenia es-
tudios formales. Entre los adolescentes, el 47,83% (11/23) se encontraba cursando
Educacion Secundaria Obligatoria (ESQ), el 17,39% (4/23) Bachillerato y el 13,04%
(3/23) Ciclos Formativos.

El 45,99% (155/337) de los adultos se encontraba laboralmente activo, mientras que
el 19,29% (65/337) estaba jubilado o prejubilado. Entre los trabajadores activos o en
situacioén de baja por incapacidad temporal, el 52,10% (87/167) correspondia a traba-
jadores cualificados, lo que sugiere un nivel de especializacién laboral considerable
en esta poblacion.
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TRATAMIENTOS SUSTITUTIVOS Y TRASPLANTE

El andlisis histoérico de tratamientos sustitutivos reveld que el 12,22% (44/360)
de los pacientes habia requerido dialisis en algun momento de su evolucion. Esta
proporcion fue mayor entre adolescentes (17,39%; 4/23) que entre adultos (11,87%;
40/337). Una diferencia muy relevante se encontro en el tipo de dialisis: mientras
que la hemodidlisis fue la modalidad predominante en adultos (70,00%; 28/40),
en los adolescentes la opcién mayoritaria fue la didlisis peritoneal (75,00%; 3/4).
Ademas, el tiempo medio en tratamiento de dialisis fue considerablemente mas
corto en adolescentes (6,75 + 6,95 meses) en comparacion con los adultos (22,88 +
39,28 meses), siendo el tiempo medio para toda la poblacién de 21,4 + 37,75 meses.

El7,70%(27/360)de los pacientes habian recibido untrasplante renal, correspondiendo
al 7,72% (26/337) de los adultos y al 4,35% (1/23) de los adolescentes. Del total de
pacientes trasplantados, un 37,04% (10/27) habia recibido mas de un injerto. El tiempo
medio transcurrido desde el ultimo trasplante fue de 6,88 + 6,47 anos, siendo de 7,06 +
6,52 anosenadultosyde 2,177anos en elunico caso adolescente registrado. Finalmente,
el 70,37% (19/27) de los pacientes trasplantados habia requerido dialisis previamente.

DIMENSION SOCIAL: DISCAPACIDAD Y PRESTACIONES

Respecto a la dimensidn social, cabe destacar que cerca de 1 de cada 4 pacientes
(22,50%; 81/360) habia solicitado un grado de discapacidad debido a su enfermedad.
De estos, mas de la mitad habia obtenido el reconocimiento de la discapacidad
(59,26%; 48/81), con un grado medio de 40,8%. El porcentaje de reconocimiento
variaba segun la situacion clinica, siendo mayor en pacientes en dialisis, (51,80%),
seqguido de aquellos trasplantados (44,42%), y, por ultimo, los pacientes con rifidn
nativo (37,61%).

Se observo una diferencia notable por grupos de edad: del total de solicitantes,
el 100% (4/4) de los adolescentes obtuvo el reconocimiento, en comparacién con
el 57,14% (44/77) de los adultos. No obstante, el grado medio de discapacidad fue
inferior en adolescentes (34,00%) que en adultos (41,41%).

SIGNOS Y SINTOMAS: EVOLUCION DESDE EL DIAGNOSTICO

Los signos y sintomas reportados por los pacientes al momento de la primera
consultay en la actualidad, siguen siendo relevantes y persistentes (Figura 8). Los
pacientesincluidos en el analisis presentaron un tiempo medio desde la aparicion de



sintomas hasta el diagnostico de 15,61+ 39,72 meses (15,78 + 40,18 meses en adultos
y 13,22 + 32,90 meses en adolescentes), reflejando variabilidad en los tiempos de
diagnostico segun grupos de edad.

Enla primera consulta:

® El80,00% (288/360) de los pacientes presentaban alteraciones en la orina,
siendo la proteinuria la mas frecuente (63,06 %; 227/360).

® E166,94% (241/360) de los pacientes presentd fatiga, predominantemente de
intensidad moderada(32,78%; 118/360).

® Eledema estaba presente en el 62,50% (225/360) de los casos, predominando
el edema grave (24,44%; 88/225).

® Lahipertension arterial se diagnostico en el 51,94% (187/360) de los pacientes

® E| 46,11% (166/360) experimentd dolor, principalmente de tipo lumbar/
abdominal/articular (35,8%; 129/166).

En la actualidad:

® El 7417% (267/360) de los pacientes reportaron alteraciones urinarias,
manteniéndose la proteinuria como la mas frecuente (63,06%; 227/267).

® [a fatiga se mantuvo como un sintoma muy prevalente, afectando al 63,33%
(228/360) de los pacientes, aunque con una tendencia hacia la fatiga leve
(31,11%; 112/360).

® El edema disminuy6 al 42,78% (154/360), siendo ahora el edema leve el mas
habitual (25,56 %; 92/154).

® La hipertensién arterial se redujo al 38,33% (138/360), y el dolor al 38,89%
(140/360).

Ciertos sintomas como los problemas para dormir se mantuvieron persistentes,
pasando del 24,30% en la primera consulta al 26,39% en la actualidad.

Enla primera consulta, las alteraciones en la orina afectaban al 80,42% de los adul-
tosyal 73,91% de los adolescentes. Actualmente, estas cifras han descendido leve-
mente al 75,07% en adultos y al 60,87% en adolescentes. El edema fue la manifesta-
cion clinica enla que se reportd una mayor reduccion, pasando del 61,13% en adultos
y un notable 82,61% en adolescentes en la primera consulta, a un 43,32% y 34,78%
respectivamente en la actualidad. Por su parte, si bien la hipertension arterial, que
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inicialmente afectaba al 52,52% de los adultos y al 43,48% de los adolescentes, se
redujo al 39,17% y 26,09% en la actualidad, esta se mantuvo en el tiempo. La fatiga/
cansancio se present6 en el 67,36% de los adultos y el 60,87% de los adolescentes
en la primera consulta, incrementandose al 62,61% y 73,91% respectivamente en la
actualidad.

Sianalizamos los datos por estado renal en la primera consulta, los pacientes en dia-
lisis (N=25) presentaban la mayor prevalencia de sintomas como la fatiga/cansancio
(84,00%), el edema(76,00%)y la hipertension arterial (64,00%). Los pacientes tras-
plantados (N=27), aunque con menor prevalencia de alteraciones urinarias (55,56 %),
mostraron una alta tasa de hipertension arterial (59,26 %). Por su parte, los pacientes
con rinon nativo (N=308) reportaron la mayor frecuencia de alteraciones en la orina
(82,14%), con una prevalencia de proteinuria del 66,23 %.

En la actualidad, el perfil de los sintomas no ha presentado mejoras relevantes. En
los pacientes trasplantados, la hipertensién arterial sigue siendo el sintoma mas
prevalente, afectando a 18 de ellos (66,67%), una cifra incluso superior a la inicial.
La fatiga/cansancio persistio con alta prevalencia en el grupo de dialisis (76,00%)
y trasplantados (66,67%), mientras que en los pacientes con rifidn nativo se situd
en el 62,01%. Los pacientes con rinon nativo muestran una notable mejoria, aunque
las alteraciones urinarias persisten en 234 de ellos (75,97%) y la proteinuria en 199
(64,61%). En el grupo de didlisis, aunque la hipertension arterial ha disminuido (afec-
tando a 8 pacientes, 32,00%), las alteraciones en la orina (18 pacientes, 72,00%)y el
edema (11 pacientes, 44,00%) siguen siendo muy frecuentes.

El perfil sintomatico en la primera consulta también varia considerablemente segun
el tipo de GNC. La fatiga fue un sintoma mayoritario, especialmente en pacientes
con NL(93,33%; 28/30), VANCA (90,00%; 27/30) y GGM (85,71%; 6/7). En los pacien-
tes con NM(N=31), la proteinuria fue casi universal, afectando a 27 de ellos (87,10%).
La hipertension arterial fue mas prevalente en pacientes con VANCA (N=30), donde
afectoal9deellos(63,33%). El edema fue el sintoma principal en pacientes con PCM
(N=30), con 28 casos(93,33%), y en NL (N=30), con 25 casos(83,33%). Finalmente, el
dolor tuvo una alta prevalencia en pacientes con NL y VANCA, afectando en ambos
casos a 21de 30 pacientes(70,00%).

En esta misma primera consulta, GC3 y NIgA mostraron patrones diferenciados: en
GC3 destacaronlaproteinuria(54,84%;17/31), lahipertensién arterial (58,06%; 18/31),
el edema (54,84%; 17/31), la fatiga (58,06%; 18/31) y el dolor (41,94%; 13/31); en NIgA
fueron frecuentes la hematuria (56,00%; 56/100) y la proteinuria (53,00%; 53/100),
junto con hipertension (52,00%; 52/100), fatiga (56,00%; 56/100), edema (39,00%;
39/100)y dolor (40,00%; 40/100).



En la actualidad, la proteinuria sigue siendo muy prevalente en pacientes con GEFS
(26de 31pacientes, 83,87%)yNL(23de 30 pacientes, 76,67%). Lahipertensionarterial
persiste de forma notable en pacientes con VANCA, afectando a 16 de ellos (53,33 %).
EldolorcontintiasiendounsintomaprincipalenlaNL, con19de 30 pacientes(63,33%)
reportandolo, y la fatiga es ahora un sintoma muy relevante en pacientes con GGMy
VANCA, afectando al 100% y al 76,67% de ellos respectivamente.

Enesemismo corte actual, GC3 mantiene unaelevada cargade alteracionesurinarias
con proteinuria (61,29%; 19/31), junto con edema (45,16%; 14/31), hipertension
arterial (41,94%; 13/31), dolor (25,81%; 8/31) y fatiga (64,52%; 20/31); por su parte,
NIgA presenta proteinuria (69,00%; 69/100), hematuria (24,00%; 24/100), edema
(36,00%; 36/100), hipertension arterial (44,00%; 44/100), dolor (37,00%; 37/100) y
fatiga(54,00%; 54/100).

Figura 7. Comparativa de la prevalencia de sintomas clave: primera consultay actualidad (n=360)
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PARTICIPACION EN ORGANIZACIONES DE PACIENTES

Finalmente, cabe destacar que la participacion en organizaciones de pacientes era no-
tablemente baja, ya que solo el 7,5% (27/360) estaba afiliado a alguna asociacion de pa-
cientes con enfermedad renal, incluyendo organizaciones como ALCER, la Asociacién
Espanola de Sindrome Nefrotico Infantil (AESNI)y la Federacion Espanola de Enferme-
dades Raras(FEDER). Este porcentaje subraya la necesidad de fortalecer la conexion de
los pacientes con dichas entidades para mejorar informacion, apoyo y acompanamiento.

5.2.2.Impacto en el bienestar psicoemocional
IMPACTO PSICOEMOCIONAL DE LAS GNC

El estudio muestra que las GNC generan un impacto psicoemocional considerable.
El 71,94% (259/360) de los pacientes experiment6 algun grado de afectacion
psicoemocional en su bienestar emocional. Este impacto fue ligeramente superior
en adolescentes(73,91%; 17/23) en comparacion con adultos 71,81% (242/337).

Alanalizar porsituaciénclinicarenal, los pacientestrasplantados presentaronlamayor
proporcién de afectacion psicoemocional 81,48% (22/27), sequidas por aquellos en
dialisis 72,00% (18/25)y los que tenian rindon nativo 71,10% (219/308) (Figura 8).

Al examinar el impacto por tipo de patologia (Figura 9), se observan diferencias
relevantes, con GGM mostrando el mayor impacto psicoemocional 85,7% (6/7),
sequido de VIgA 84,2% (16/19) y GC3 80,0% (24/30), mientras que NM presenta el
menor impacto 56,7% (17/30). NIgA presenta un impacto psicoemocional del 68,0%
(68/100), situadndose por debajo de GGM, VIgAy GC3, y por encima de NM.

Figura 8.Distribucion de pacientes adultos con impacto psicoemocional por estado clinico renal (n=259)
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Figura 9. Impacto psicoemocional y en la autoestima por tipo de glomerulonefritis cronica (n=360)
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Abreviaciones: GC3, Glomerulopatia C3; GEFS, Glomeruloesclerosis focal y segmentaria; GGM, Glomerulonefritis por ggmmapatia
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EMOCIONES, PREOCUPACIONES Y AUTOESTIMA EN PACIENTES CON GNC

Durante las cuatro semanas previas a contestar la encuesta, la preocupacion
fue la emocion negativa mas frecuente, reportada por el 62,55% (162/259) de los
pacientes, con mayor incidencia en adultos (63,64 %; 154/242) que en adolescentes
(47,06%; 8/17). Al desglosar por GNC, destacd NIgA con 77,94% (53/68) de pacientes
preocupadosy también una prevalencia elevada en GC3 de 56,00% (14/25) dentro de
su submuestra de emociones, acompanandose en GC3 de ansiedad 44,00% (11/25)y
miedo 32,00% (8/25), lo que reflejaincertidumbre y percepcion de riesgo sostenidas.
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Otras emociones negativas relevantes en el total fueron miedo 31,66% (82/259),
ansiedad 30,89% (80/259)y tristeza 30,50% (79/259). En GC3 se observaron ademas
tristeza32,00%(8/25), frustracion 28,00%(7/25)y soledad 24,00% (6/25); emociones
menos frecuentes incluyeron desesperacién 20,00% (5/25), optimismo 20,00%
(5/25)y esperanza 16,00% (4/25), indicando que, aunque existe expectativa positiva,
predomina la carga emocional negativa. En los pacientes con NIgA, la preocupacién
se acompafno de miedo 39,71% (27/68)y tristeza 33,82% (23/68), lo que evidencia una
alta percepcion de vulnerabilidad frente a la enfermedad. Ansiedad 26,47% (18/68)y
frustracion 20,59% (14/68) también son relevantes, reforzando la idea de una carga
emocional sostenida. Emociones menos frecuentes fueron desesperacion 20,59%
(14/68), esperanza 19,12% (13/68) y optimismo 10,29% (7/68), muestran que, aunque
existe cierto grado de resiliencia, laincertidumbre sobre el pronostico y la evolucion
de la enfermedad domina el panorama emocional.

Una diferencia relevante por estadio fue que entre los pacientes en diélisis la
esperanza fue mas frecuente 66,67% (12/18), superando a los trasplantados 31,82%
(7/22)y alos de rindn nativo 16,89% (37/219).

Cuando se les pregunto6 a los pacientes qué era lo que mas les preocupaba de la
enfermedad, en primer lugar, aparecio la pérdida de calidad de vida, senalada por el
73,06% (263/360); estainquietud es casi unanime en pacientes con GC3, con 90,32%
(28/31). Otras grandes preocupaciones son la necesidad de dialisis (51,67%; 186/360)
y la necesidad de trasplante (40,56 %; 146/360).

Este patrdon sugiere que la preocupacion no es abstracta, sino que se ancla en
eventos concretos y potencialmente disruptivos (inicio de TRS o indicacién de
trasplante), lo que refuerza la necesidad de estrategias comunicativas que aborden
temores especificos, expliquen con claridad las opciones terapéuticas y encuadren
el pronodstico de forma realistay comprensible para cada perfil de paciente.

Entre los adultos que especificaron otras preocupaciones, destacaron la posibilidad
de una recaida (1/15), no poder desempenar su vida con normalidad (1/15) o la
preocupacion por no poder ser madre o serlo con muchos condicionantes (1/15).
Entre los adolescentes, la principal preocupaciéon fue que volviera a aparecer un
brote (1/2 de los que detallaron otra inquietud).

La enfermedad afecto la autoestima del 62,50% (225/360) de los pacientes, con un
impacto mayor en adultos (62,91%; 212/337) que en adolescentes (56,52 %; 13/23).
Los pacientes trasplantados fueron los que manifestaron un mayor impacto en la
autoestima (85,19%; 23/27), sequidos por los que estaban en dialisis (64,00%; 16/25)
y con rinon nativo 60,39% (186/308). Por tipo de GNC, NIgA mostré un impacto del
58,00% (58/100)y GC3 del 67,74% (21/31), mientras que los maximos se observaron en
VIgA 82,61% (19/23)y NL 80,00% (24/30).



El principal factor que afecté a la autoestima fue el deseo de cambiar el aspecto
fisico (28,44%; 64/225), una inquietud mas presente en adolescentes(53,85%; 7/13)
que en adultos(26,89%; 57/212)y, especialmente, entre los pacientes trasplantados
39,1% (9/23)(Figura 10). Por tipo de GNC, esta preocupacion es particularmente alta
entre los pacientes con GEFS, donde alcanza el 45,00% (9/20).

Otrosaspectosrelevantesfueronladificultad paratomar decisiones 22,67%(51/225)
y la preocupacion por lo que piensen los demas 15,11% (34/225)(Figura 10).

Figura 10. Factores que afectan la autoestima segun grupo de edad (n=225)
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EMOCIONES DURANTE EL PROCESO ASISTENCIAL
Las emociones variaron segun la fase de la enfermedad (Tabla 4).

® Aparicionde sintomas: Predominé la preocupacion(67,78%)y el miedo(50,83%).
Un 37,50% manifesto tristeza y cerca de una quinta parte resignacion (17,50%) o
esperanza(14,17%).

® Diagnéstico: Durante la confirmacién diagnostica, las emociones mas
frecuentes fueron preocupacioén (69,17%), miedo (52,78%) y tristeza (43,06%).
Laresignacion(28,33%)y la esperanza(21,39%)también estuvieron presentes.

® Necesidad de dialisis: Ante la noticia de requerir tratamiento de dialisis, los
pacientes refirieron principalmente tristeza (61,36%), preocupacion (59,09%)
y miedo (50,00%). Un tercio manifest6 esperanza (31,82%) y algo mas de un
tercio resignacion (36,36%).

® Proceso de trasplante: Durante la lista de espera, la esperanza fue la emocion
principal (77,78%), aunque acompanada de miedo (59,26%). Tras el trasplante,
la esperanza se mantuvo alta (77,78%; 21/27)y el miedo disminuyé (40,74%). La
tristeza(11,11%)y la resignacion (0,00%) fueron menos frecuentes en esta etapa.
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Tabla 4. Distribucion de emociones predominantes segun etapa del recorrido asistencial en pacientes
con glomerulonefritis crénica

Etapa del Preocupacion Tristeza Resignacion Esperanza
recorrido n(%) n (%) n (%) n(%)
Aparicion sintomas 360 244(67,78) 183(50,83) 135(37,5) 63(17,50) 51(14,17)
Diagnoéstico 360 249(69,17) 190(52,78) 155 (43,08) 102(28,33) 77(21,39)
Necesidad dialisis 44 26(59,09) 22(50,00) 27(61,36) 16(36,36) 14(31,82)
Durante dialisis 44 20 (45,45) 18(40,91) 23(52,3) 21(47,7) 17(38.6)
Lista espera trasplante 27 13(48,15) 16(59,26) 7(25,93) 5(18,52) 21(77,78)
Post-trasplante 27 10(37,04) 11(40,74) 3(1,11) 0(0,00) 21(77,78)

Los pacientes podian seleccionar multiples emociones, por lo que los porcentajes no suman 100%, donde n = nimero de pacientes
conimpacto y N =numero total de pacientes.

BARRERAS EN EL ACCESO A LA ATENCION DE SALUD MENTAL

A pesar del impacto emocional de la enfermedad, el estudio revela importantes
barreras en el acceso a la atencion de la salud mental.

ACCESO Y NECESIDAD DE ATENCION PSICOLOGICA

De los 360 pacientes, el 16,94 % (61/360) ha acudido al psicélogo o al psiquiatra, a
pesar de que el 35,56% (128/360) manifestd haber sentido la necesidad de hacerlo
(Tabla b). Esta necesidad fue aun mas pronunciada en adolescentes (56,52 %; 13/23)
y en pacientes trasplantados (62,96 %; 17/27).

Al desglosar estos datos por tipo de GNC, se observa que los pacientes con NL son
los que mas han sentido la necesidad de acudir a un profesional de salud mental
(60,00%; 18/30), seguidos por los de GC3 (45,16%; 14/31). En contraste, los pacientes
con NM(22,58%; 7/31)y GNMP-IC(23,40%; 11/47) son los que menos han reportado esta
necesidad.

Por su parte, cerca de la mitad de los cuidadores de adolescentes (43,48%; 10/23)
también sintio la necesidad de buscar apoyo psicologico, especialmente aquellos
cuyos hijos estaban en dialisis (66,67 %; 2/3).



Tabla 5. Percepcion de la necesidad de apoyo psicologico segun grupo poblacional en pacientes con
glomerulonefritis cronica

Ha sentido No ha sentido No sabe / No contesta
necesidad n (%) necesidad n(%) n(%)
Adultos 115(34,12) 210(62,31) 12(3,56) 337
Cuidadores de adolescentes 10(43,48) 10(43,48) 3(13,04) 23
Adolescentes 13(56,52) 10(43,48) 0(0,00) 23

Nota: Los datos de los adolescentes fueron reportados por sus cuidadores/as. Donde n = numero de pacientes con impacto y
N =numero total de pacientes

RAZONES PARA NO BUSCAR AYUDA PSICOLOGICA

La principal razén para no buscar ayuda, tanto para adultos como para cuidadores,
fue considerar que podian manejar la enfermedad por si mismos (71,24%; 213/288),
sequida de que su médico no se lo habiarecomendado (16,05%; 48/288)y problemas
economicos(9,36%; 28/288)(Tabla 6).

Tabla 6. Principales motivos para no acudir al psicologo/psiquiatra en pacientes con glomerulonefritis
cronica

Motivo para no acudir \| %

No es necesario, puedo con mi enfermedad 213 7,24
Mi médico no me lo ha recomendado 48 16,05
No puedo pagarlo 28 9,36
No quiero hablar de mis problemas 26 9,06

Nota: N total vdlida = 297 pacientes. Los pacientes podian reportar multiples motivos.

Es relevante mencionar que los pacientes que acudian a profesionales de salud
mental estaban mas esperanzados que los que no acudian 28,30% (17/61) versus
19,90% (59/299), y también habia diferencias en la autoestima 42,0% (26/61) versus
24,6% (74/299). También los pacientes visitados por psicologos/psiquiatras
reportaban mas la pérdida de calidad de vida respecto a los que no acudian, 88,52%
(54/61) frente a 69,90% (209/299).
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5.2.5.Impacto en los diferentes ambitos de la vida diaria

Para proporcionar una vision integral, se presenta inicialmente una tabla resumen
de los principales dominios afectados, sequida del analisis detallado de cada area
especifica(Tabla 7).

Tabla 7. Impacto de la enfermedad en los principales dominios de la vida diaria segun grupo de edad
y estadio renal

Dominio Adultos Adolescentes | Rifién nativo Dialisis Trasplantados
(N=337) (N=25) (N=27)
Suefio 253 241 12 212 20 21
(70,28%) (71,51%) (52,17%) (68,83%) (80,00%) (77,78%)
Actividades 287 206/270 15/17 182/245 18/19 21/23
deportivas (79,72%) (76,30%) (88,24%) (74,29%) (94,74%) (91,30%)
Actividades de ocio 194 177 17 195 20 19
(53,88%) (52,52%) (73,91%) (50,32%) (80,00%) (70,37%)
Habitos alimentarios 192 178 14 162 16 14
(53,33%) (52,81%) (60,86%) (52,59%) (64,00%) (51,85%)
184 184 150 17 17
1
Tareas del hogar (54,6%) (54,6%) N/A (51,9%) (77,3%) (65,4%)
Vestimenta 151* 140 n 120 13 18
(41,9%) (41,5%) (47,8%) (39,0%) (52,0%) (66,7%)
Higiene 25 23 2 14 7 4
g (6,9%) (6,8%) (8,7%) (4,5%) (28,0%) (14,8%)

"Los datos para “Tareas del hogar” corresponden tnicamente a la poblacién adulta (N=337)y sus respectivos subgrupos clinicos.

IMPACTO EN LAS ACTIVIDADES DE OCIO

Las actividades de ocio se ven afectadas en el 83,06% (299/360) de los pacientes.
Este impacto es mas pronunciado en los adultos, donde alcanza el 83,68% (282/337),
en comparacién con el 73,91% (17/23) de los adolescentes. Esta afectacién es
particularmente pronunciada en pacientes que estan en dialisis (96,00%; 24/25)y
en pacientes trasplantados(88,89%; 24/27), en comparacion con aquellos con rifdn
nativo(81,49%; 251/308).

Al analizar por tipo de GNC, la NL presenta el mayor impacto, afectando al 93,33%
(28/30) de los pacientes. En GC3, el impacto es del 87,10% (27/31), similar al de la
GNMP-IC con un 87,23% (41/47). En NIgA, el impacto es del 73,00% (73/100), que,
aunque siendo el més bajo, sigue siendo significativamente alto entre los tipos de
GNC analizados.

El principal problema, reportado el 50,17% (150/299) de los pacientes afectados, es
la necesidad de cambiar o detener sus actividades en funcién de los sintomas. Para



quienes estan en dialisis, la principal afectacién fue haber tenido que abandonar
por completo las actividades que realizaban antes (62,50%; 15/24). Esta situacion
es especialmente comun en pacientes con GEFS, donde alcanza el 70,37% (19/27),
sequido por NL conun 67,86% (19/28). En GC3, este aspecto afecta al 44,44% (12/27)
de los pacientes, y en NIgA, al 43,84% (32/73).

IMPACTO EN LAS ACTIVIDADES DEPORTIVAS

Elimpacto en las actividades deportivas afecta al 76,90% (223/290) de los pacientes
que las practican, siendo mas frecuente en adolescentes (88,24%; 15/17) que en
adultos (76,30%; 206/270). Este impacto es especialmente notable en pacientes en
dialisis (94,74%; 18/19)y trasplantados (91,30%; 21/23).

Por tipo de GNC, la NL presenta el mayor impacto en las actividades deportivas,
afectando al 90,48% (19/21) de los pacientes que practican deporte. En PCM, el
impacto es del 84,00% (21/25), y en GC3 es del 79,17% (19/24). En NIgA, el impacto es
del 68,24% (58/85).

La principal limitacion es la necesidad de adaptar la intensidad del ejercicio a los
sintomas (49,78%; 111/223), situacién mas comun en adolescentes (60,00%; 9/15)
que en adultos(49,03%; 101/206). Entre los tipos de GNC, destaca PCM con un 76,19%
(16/21), sequido por NM con un 66,67% (12/18) y NL con un 63,16% (12/19). En NIgA,
este aspecto afecta al 32,76% (19/58)y en GC3 al 36,84 % (7/19).

IMPACTO EN EL SUENO

El sueno se ve afectado en el 70,28% (253/360) de los pacientes, con un impacto
mayor en adultos(71,5%; 241/337) que en adolescentes (52,2 %; 12/23). Este impacto
es mas prevalente en pacientes en dialisis (80,00%; 20/25)y trasplantados (77,78 %;
21/27).

Por tipo de GNC, el mayor impacto se observa en pacientes con NL, donde el 86,67 %
(26/30) reporta alteraciones del sueno, sequido por VANCA con un 80,00% (24/30)y
VIgA conun 78,26% (18/23). En GC3, el impacto es del 74,19% (23/31), y en NIgA es del
63,00% (63/100).

La principal alteracion, declarada por el 66,01% (167/253) de los pacientes afectados,
es despertarse varias veces durante lanoche, una situacion que afecta mas alos adul-
tos (67,22 %; 162/241) y especialmente a los pacientes en dialisis (80,00%; 16/20). En
GC3, el 69,57% (16/23) de los afectados lo reportan, y en NIgA, el 60,32% (38/63).

YGN

ATLAS



Atlas de las glomerulonefritis cronicas en Espana

Resultados

IMPACTO EN LOS HABITOS ALIMENTARIOS 0 DIETAS DE LOS PACIENTES

Los habitos alimentarios se ven afectados en el 84,17% (303/360) de los pacientes,
con una prevalencia similar entre adultos(84,27%; 284/337)y adolescentes(82,61%;
19/23). Esta afectacion llega a ser universal (100%; 25/25) para aquellos en dialisis.
La principal consecuencia es la necesidad de evitar ciertos alimentos, reportado por
el 72,94% (221/303)de los pacientes afectados, siendo esta una practica mas comun
en adultos(73,59%) que en adolescentes (65,22%).

Por tipo de GNC, destaca la VANCA con un 93,33% (28/30) de pacientes afectados
en sus habitos alimentarios, seqguido por PCM con un 93,33% (28/30) y NIgA con un
87,00% (87/100). En GC3, el impacto es del 80,65% (25/31). La evitacion de ciertos
alimentos es mas comun en NL, donde afecta al 87,50% (21/24) de los pacientes,
sequido por VIgA con un 78,95% (15/19). En GC3, el 73,08% (19/26) de los afectados
evitan ciertos alimentos, y en NIgA, el 72,73% (64/88).

La mayoriade las cuidadoras de menores(69,57%; 16/23) considera que los cambios en
la alimentacion son el area de la vida diaria del nino mas afectada por la enfermedad.

IMPACTO EN LA HIGIENE

El impacto en la higiene es bajo de forma agregada (6,94%; 25/360), pero muestra
diferencias relevantes por estadio: afecta al 28,00% (7/25) de los pacientes en diali-
sisy al 14,81% (4/27) de las trasplantadas, en contraste con solo el 4,55% (14/308) de
aquellas con rinon nativo.

Por tipo de GNC, el mayor impacto se observa en GC3, donde el 22,58% (7/31)reporta
afectacion en la higiene, sequido por NL con un 13,33% (4/30)y GGM con un 14,29%
(1/7). En NIgA, solo el 3,00% (3/100) reporta este impacto.

IMPACTO EN LA ELECCION DE LA VESTIMENTA

La eleccion de la vestimenta se ve afectada en el 41,94 % (151/360) de los pacientes,
con un impacto mucho mayor en pacientes trasplantados (66,67%; 18/27)y en diali-
sis(52,00%; 13/25).

Por tipo de GNC, el mayor impacto se observa en NL, donde el 66,67% (20/30) reporta
afectacion en la vestimenta, sequido por VANCA con un 56,67% (17/30) y PCM con un
53,33%(16/30). En GC3, el impacto es del 45,16% (14/31), y en NIgA, del 24,00% (24/100).
La razon principal para los pacientes en dialisis es la necesidad de utilizar ropa que



cubralas fistulas o catéteres(53,85%; 7/13), mientras que el 48,34% (73/151) del total
de pacientes report6 una preferencia general por la comodidad sobre la estética.

IMPACTO EN LAS TAREAS DEL HOGAR

Las tareas del hogar se ven afectadas en el 54,60% (184/337) de los pacientes
adultos. La diferencia por estadio es muy relevante, ya que el impacto asciende al
77,27% (17/22) en pacientes en didlisis y al 65,38% (17/26) en trasplantados, frente al
51,90% (150/289) en pacientes con rifdn nativo.

Por tipo de GNC, el mayor impacto se observa en GGM, donde el 85,71% (6/7) de los
pacientes adultos reporta afectacion en las tareas del hogar, seguido por VANCA
conun 82,76% (24/29)y NL con un 74,07% (20/27). En GC3, el impacto es del 63,33%
(19/30), y en NIgA, del 41,84 % (41/98).

5.2.4.Impacto en la vida laboral y académica
IMPACTO LABORAL

De los 281 pacientes adultos que trabajaban al momento de contestar la encuesta, el
56,23% (158/281) declaro que la enfermedad habia impactado en su vida laboral. Se
observé que los pacientes trasplantados presentaban mayor impacto 81,82% (18/22)
comparado con los pacientes en dialisis 59,09% (13/22) y los pacientes con rifidn
nativo 53,59% (127/237).

Al desglosar por tipo de GNC, el impacto laboral es especialmente alto en pacientes
con NL, donde afecta al 77,27% (17/22), sequido por VIgA con un 73,33% (11/15) y
VANCA con un 70,83% (17/24). En el caso de GC3, el impacto laboral es del 56,00%
(14/25), mientras que en NIgA es mas bajo, afectando al 40,24% (33/82) de los
pacientes trabajadores.

Los aspectos que més frecuentemente se reportaron en relacion con el impacto en
la vida laboral fueron:

® E| esfuerzo adicional para cumplir con el horario laboral, reportado en un
27,85% (44/158) de los pacientes.

® Esfuerzo adicional para cumplir con los objetivos en el trabajo, mencionado
porun 27,22% (43/158) de los pacientes.

En cuanto a los problemas especificos en los Ultimos 12 meses, el 45,34 % (73/161) de
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los pacientes falto al trabajo para ir al médico, siendo este el problema mas comun.
Al preguntar si los tratamientos sustitutivos afectaron su desarrollo profesional:

® EI45,45%(10/22)de los pacientes trasplantados indico que el trasplante habia
afectado su trabajo.

® EI132,43%(12/37)delos pacientes que estaban o habian estado en didlisisindicd
que dicha condicion impacto en su trabajo. La principal razén fue la falta de
compatibilidad de la actividad laboral con el centro de dialisis (30,30%; 10/33).

IMPACTO ACADEMICO

Un total de 118 pacientes (el 32,78 % de la muestra) que se encontraban estudiando
indicaron que la enfermedad tuvo un impacto en sus estudios. Este efecto fue
especialmente pronunciado en adolescentes, donde el 73,91% (17/23) declararon un
impacto en los estudios, mientras que en adultos se observo en un 29,97% (101/337).
Enelcaso delaGC3, el impacto académico fue del 35,48% (11/31), mientras que en la
NIgA fue del 25,00% (25/100).

ElI51,85% (28/54) de pacientes declaraba algun problema académico en los ultimos
12 meses, tanto en adultos(51,61%; 16/31) como en adolescentes(52,17%; 12/23). Los
problemas mas frecuentes fueron:

® No asistir de forma puntual a alguna clase/practica, en un 37,04% (20/54).

® Requerirun esfuerzo adicional para cumplir con clases, practicas o examenes
un 31,48% (17/54).

Al analizar las consecuencias por tipo de GNC, se observa que:

® EnGC3, un27,27% (3/11) de los afectados repitio algun curso, un 36,36 % (4/11)
pospuso sus estudios y un 27,27% (3/11) los abandono.

® En NIgA, un 36,00% (9/25) repitié algun curso, un 16,00% (4/25) los pospuso y
un 20,00% (5/25) los abandono.

Enpromedio se observd que los adolescentes se ausentaron de laescuela o instituto
una media de 24,9 dias en los ultimos 12 meses debido a la enfermedad. Esta cifra
fue casi el doble en el caso de los adolescentes en dialisis, con una media de 43,3
dias de ausencia.



5.2.5.Impacto de las relaciones personales

Elimpactodelaenfermedadenlasrelaciones personales fue notable envarias éreas,
con diferencias significativas segun la edad y el estadio renal (Tabla 8). Es relevante
destacar la comprensién de la enfermedad por parte de familiares, amigos, entorno
laboral y académico como factor clave en el bienestar de los pacientes.

Tabla 8. Impacto de la enfermedad en las relaciones personales segun estadio renal en pacientes con
glomerulonefritis crénica

Tipo de Relacion Rifén nativo Dialisis Trasplantado
n(%) n(%) n(%)

Relaciones familiares' 308 148(48,05) 25 16 (64,00) 27 19(70,37)
Relaciones sexuales® 289 130 (44,98) 22 10 (45,45) 26 20(76,92)
Relaciones de amistad' 308 126(40,90) 25 12(48,00) 27 19(70,37)
Relaciones de pareja’ 163 116(71,16) 26 9(34,61) 23 20(86,95)
Relaciones laborales* 188 109(57,97) 14 9(64,28) 17 13(76,47)
Relaciones académicas® 48 30(62,50) 2 2(100,00) 2 0(0,00)

Los datos se expresan como Ny n(%), donde n=ntmero de pacientes conimpactoy N =nimero total de pacientes con informacion

valida para cada tipo de relacion.

" Los datos sobre relaciones de amistad y familiares incluyen tanto a la poblacién adulta como a la adolescente.

? Los datos sobre relaciones sexuales corresponden Uinicamente a la poblacién adulta.

’ Los datos sobre relaciones de pareja corresponden tnicamente a los pacientes que declararon tener pareja en el momento de
la encuesta.

“ Los datos corresponden Unicamente a los pacientes con actividad laboral.

° Los datos corresponden Unicamente a los pacientes que estaban estudiando.

IMPACTO EN LAS RELACIONES FAMILIARES

Las relaciones familiares se ven afectadas en el 50,83% (183/360) de los pacientes,
con una repercusién mayor en adolescentes (60,87%; 14/23) y en pacientes
trasplantados(70,37%; 19/27).

Al analizar por tipo de GNC, los pacientes con NL son los que reportan un mayor
impacto (66,67%; 20/30), sequidos por los de VANCA (63,33%; 19/30)y GC3(61,29%:;
19/31). En contraste, los pacientes con NIgA presentan el menor impacto en las
relaciones familiares, con un 35,00% (35/100).

Un aspecto crucial es el impacto en el deseo de tener hijos, que afecta al 34,42%
(116/337) de los pacientes adultos, siendo especialmente relevante en aquellos
trasplantados (50,00%; 13/26). Este impacto es especialmente alto en pacientes
con NL(66,67%;18/27)y GC3(50,00%; 15/30), mientras que en pacientes con NIgA la
afectacion es del 31,63% (31/98). Las principales razones para renunciar o posponer
la maternidad/paternidad incluyen:
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® Elmiedo alimpacto de la medicacion (40,52%; 47/116).
® Lapropiaenfermedad(39,66%; 46/116).

® El impacto que pueda tener el embarazo en la evolucion de la enfermedad
(34,48%; 40/116).

Desde la perspectiva de los/as cuidadores/as de menores, el 69,57% (16/23) informa
de un impacto en las relaciones familiares, siendo el aspecto mas destacado la
necesidad constante de estar pendiente del bienestar del nifo/a(81,25%; 13/16).

IMPACTO EN LAS RELACIONES iNTIMAS Y VIDA SEXUAL

Las relacionesintimasy la vida sexual se ven afectadas en el 47,48% (160/337) de los
pacientes adultos. El impacto es especialmente alto en los pacientes trasplantados
(76,92 %; 20/286), seqguidas por los que estan en dialisis (45,45%; 10/22) y con rifion
nativo (44,98%; 130/289).

Por tipo de GNC, el mayor impacto se observa en pacientes con NL (66,67%; 18/27)y
VANCA (62,07%; 18/29). En pacientes con GC3y NM, el impacto es del 56,67% (17/30
en ambos casos). Los pacientes con NIgA reportan un impacto del 35,71% (35/98).

La principal limitacién reportada es la pérdida de interés o deseo sexual, menciona-
da por el 40,63% (65/160) de los pacientes afectados. Esta situacion es particular-
mente frecuente en pacientes con GEFS(70,00%; 7/10)y NL(72,22%; 13/18).

IMPACTO EN LAS RELACIONES DE AMISTAD

Las relaciones de amistad se ven afectadas en el 43,61% (157/360) de los casos, de
nuevo con mayor impacto en adolescentes(52,17%; 12/23)y pacientes trasplantados
(70,37%; 19/27). Una diferencia relevante es que los adultos se sienten mas com-
prendidos por sus amigos (61,38 %; 89/145) que los adolescentes (41,67%; 5/12).

En pacientes con GC3, el impacto es del 41,94 % (13/31), mientras que en NIgA es un
29,00% (29/100).

IMPACTO EN LAS RELACIONES LABORALES Y ACADEMICAS

Las relaciones laborales se ven afectadas en el 59,82% (131/219) de los pacientes
trabajadores. Aunque el 51,15% (67/131) se siente apoyado, existe una diferencia
muy relevante en la percepcion de este apoyo segun el estadio: la mayoria de los



pacientes en didlisis perciben este apoyo (77,78%; 7/9), frente a menos de uno de
cada cuatro pacientes trasplantados(23,08%; 3/13).

En el &mbito académico, destaca que el 57,89% (11/19) de los adultos estudiantes
ocultan su enfermedad en este entorno, algo que solo hace el 23,08% (3/13) de los
adolescentes.

5.2.6. Recorrido del paciente en el sistema de salud
DIAGNOSTICO

La edad media al diagndstico de la GNC fue de 34,69 + 19,69 anos. Esta edad fue
superior en adultos (36,48 + 19,02 anos) que en adolescentes (8,48 + 4,69 anos). Por
estadio clinico, la edad media fue mayor en pacientes en didlisis (37,64 anos) que en
aquellos con rifidn nativo (35,27 afos) o ya trasplantados (25,41 anos).

El tiempo medio transcurrido desde la aparicion de los primeros sintomas hasta el
diagnostico fue de 15,61+ 39,7 meses. Este periodo fue ligeramente mayor en adul-
tos (15,78 meses) que en adolescentes (13,22 meses). Este periodo se alargd nota-
blemente en ciertas patologias, como la NIgA con 19,18 meses, y de forma aun mas
significativa en la GC3, alcanzando los 36,00 meses.

La percepcion de retraso diagnéstico fue reportada por el 57,78% (208/360) los
participantes. Las principales causas identificadas fueron:

® Faltade claridad de los sintomas: 46,63% (97/208).
® Haber consultado con multiples médicos: 33,17% (69/208).

® Demoraen larealizacion de pruebas: 30,29% (63/208).

La falta de claridad de los sintomas fue mas frecuente en pacientes que posterior-
mente requirieron dialisis 40,0% (10/25) comparado con aquellos con rinon nativo
26,6% (82/308)y trasplantados 18,5% (5/27).

PROFESIONALES INVOLUCRADOS

Antes de obtener un diagnéstico definitivo, los pacientes visitaron una media de
3,26 profesionales sanitarios distintos. Durante el seguimiento, el nefrélogo o
nefropediatra fue el médico de referencia para el 95,56% (334/360) de los pacientes
(Tabla9)
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Tabla 9. Profesionales sanitarios consultados antes del diagnostico, durante el diagnostico
y seguimiento

Profesional Médico Antes del diagndstico n(%) | Realizé el diagnéstico n (%) Seguimiento n (%)
Médico de AP 232(64,44%) 18(5,00%) 12(3,33%)
Nefrologo 141(39,17%) 246(68,33%) 334(92,78%)
Nefropediatra 21(5,83%) 22(6,11%) 13(3,61%)
Médico de urgencias 170(47,22%) N/A N/A

" La media de dias de estancia se calcula sobre el nimero de pacientes hospitalizados en cada grupo.

INICIO DEL TRATAMIENTO

El tiempo medio desde el diagnéstico hasta el inicio del tratamiento fue de 6,87 me-
ses. En cuanto a las TRS, el tiempo medio desde el diagnostico hasta el inicio de la
dialisis fue de 38,6 meses, con una diferencia muy relevante entre adultos (42,2 me-
ses)y adolescentes (2,3 meses). Para el trasplante, el tiempo en lista de espera fue
de 51,3 meses, y del diagnostico hasta el procedimiento fue 89,3 meses. El tiempo
medio que un paciente estuvo en dialisis fue de 6,4 meses en el ultimo ano, con una
media de 5,4 horas por sesion.

La percepcionde los sintomas mejoro con el tratamiento. Mientras que en la primera
consulta la proteinuria(orina espumosa)afectabaal 63,06 % (227/360)y la hematuria
(sangre en la orina) al 31,11% (112/360), tras el tratamiento la hematuria se redujo al
13,89% (50/360), aunque la proteinuria se mantuvo estable (63,06%; 227/360). Sin
embargo, la fatiga y el cansancio pasaron de ser el cuarto sintoma mas frecuente al
primero (40,83%; 147/360).

Atencion y relacion con el profesional sanitario

La relacién con el médico fue percibida como muy positiva. EI 97,22% (350/360) de
los pacientes manifestd alta confianza en su profesional, el 93,61% (337/360) afirmd
que le explicaron los tratamientos disponibles, y el 90,28% (325/360) se sintio
involucrado en la eleccidn.

TOMA DE DECISIONES COMPARTIDAS EN EL TRATAMIENTO

E185,83%(309/360)delos pacientesdeclardque sumédicoleexplicélostratamientos
disponibles parala GNC; porgrupos: adultos 85,76 %(289/337)y adolescentes 86,96 %
(20/23). Por estadio renal: rindn nativo 85,39% (263/308), trasplante 81,48% (22/27)y
dialisis 96,00% (24/25) reportaron haber recibido dicha explicacion.



El 65,83% (237/360) de los pacientes considerd que su médico le habia involucra-
do en la eleccion del tratamiento; adultos 66,17% (223/337) y adolescentes 60,87%
(14/23). Por estadio renal: diélisis 72,00% (18/25), trasplante 70,37% (19/27) y rifion
nativo 64,94% (200/308) afirmaron su involucracion en la decision.

La mayoria de los pacientes percibe una comunicacion adecuada sobre las opciones
de tratamiento, con una proporcion especialmente alta en dialisis, 96,00% (24/25).
No obstante, la involucracion activa en la decision terapéutica es menor, situando-
se en 65,83% (237/360), con mejores cifras en dialisis 72,00% (18/25) y trasplante
70,37% (19/27) frente a rindn nativo 64,94 % (200/308).

IMPACTO EMOCIONAL EN CUIDADORES

Los cuidadores de adolescentes también mostraron un intenso recorrido emocio-
nal(Tabla 10). En la aparicion de sintomas, sintieron mayoritariamente preocupacion
(82,61%; 19/23) y miedo (60,87%; 14/23). Al momento del diagndstico, el miedo se
intensificd hasta alcanzar el 82,61% (19/23), superando significativamente la preva-
lencia en adultos 52,52% (177/337).

Tabla 10. Comparativa de emociones principales en pacientes adultos y cuidadores durante
elrecorrido de la enfermedad

Momento del Recorrido Emocion Pacientes adultos (n=337) Cuidadores (n=23)

Aparicion de sintomas Preocupacion 231(68,54%) 19(82,60%)
Miedo 173(51,33%) 14 (60,86 %)

Diagnéstico de la enfermedad Preocupacion 235(69,73%) 18(78,26%)
Miedo 177(52,52%) 19(82,60%)

b.2.7. Tratamiento farmacologico

El 90,00% (324/360) de los pacientes con GNC estaba recibiendo tratamiento
farmacologico en el momento del estudio. Sinembargo, el cumplimiento presentaba
desafios: el 20,18% (68/337) de los adultos y un 39,13% (9/23) de los adolescentes
habian dejado de tomar su medicacién en alguna ocasion. Los principales motivos
para esta interrupcion del tratamiento fueron:

® Haberse olvidado 23,55% (16/68).
® Efectos secundarios 23,53% (16/68).

® Sentirse mejory creer no necesitarlo 14,71% (10/68).
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PERCEPCION DE CONTROL Y SATISFACCION

En general, existia una alta percepcion de control sobre la enfermedad. EI 83,09%
(280/337) de los adultos y el 86,96% (20/23) de los adolescentes creian que su con-
dicion estaba bajo control. La mayoria de quienes recibian tratamiento (57,09%:;
173/303) se sintio identificada con la frase: “Noto una mejora importante de los sin-
tomas, aunque sigo mostrando alguno ocasionalmente”.

PREFERENCIAS DE TRATAMIENTO

Alahorade valoraruntratamiento, los aspectos mas importantes paralos pacientes
fueron:

1. Frenarlaprogresion de la enfermedad, valorado por el 39,4 % (133/337).

2. Mantener o mejorar la funcion renal, importante para el 34,42% (116/337)
(Figura 11).

Figura 11. Aspectos mas valorados del tratamiento en pacientes con glomerulonefritis crénica (n=360)
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En cuanto al método de administracion, el preferido por una amplia mayoria del
83,61% (301/360) optaria por un tratamiento oral administrado una o dos veces al
dia (Figura 12), mientras que las vias parenterales mostraron menor preferencia:
subcutanea autoadministrada 6,11% (22/360), intravenosa cada 2-4 semanas 8,33%
(30/360) y subcutanea administrada por profesional 1,94% (7/360). Este patrén se
reproduce en los subgrupos, con preferencia oral en adultos 83,38% (281/337)y ado-
lescentes 86,96% (20/23), y por situacion renal: rindn nativo 82,79% (255/308), tras-
plantados 88,89% (24/27)y didlisis 88,00% (22/25).



Figura 12. Preferencias de vias de administracion del tratamiento (N=360)
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5.2.8. Carga econdmica

Las GNC imponen una considerable carga econémica, que se manifiesta en tres pro-
blematicas principales: un elevado consumo de recursos sanitarios, costes directos
asumidos por las familias y una significativa pérdida de productividad laboral (cos-
tes indirectos).

CONSUMO DE RECURSOS SANITARIOS

El analisis del consumo de recursos sanitarios revela una utilizacion considerable y
con importantes variaciones entre perfiles de pacientes. En los ultimos 12 meses,
los 360 pacientes del estudio realizaron una media de 5,39 visitas al nefrologoy 2,43
visitas a enfermeria. Ademas, el 33,06% (119/360) de los pacientes requirio hospita-
lizacion, con una estancia media de 9,32 dias por ingreso.

En el ultimo ano, los pacientes en diélisis fueron los que mas acudieron al nefrélogo
(13,92 visitas de media). En cambio, la media de visitas a este especialista fue muy
similar entre adolescentes(5,55)y adultos(5,38).

Este patron de igualdad no se observa en la tasa de hospitalizacion. La tasa de hos-
pitalizacion resulta ser mucho mas elevada en la poblacion adolescentes alcanzando
el 52,17% (12/23) frente al 31,75% (107/337) observado en adultos. Estas diferencias
se acentuan aun mas en la duracién de las estancias medias hospitalarias de 24,33
dias paralosjovenesy 7,73 dias en los adultos. La carga asistencial también varia por
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patologia, siendo notablemente superior en pacientes con GGM, quienes presentan
la media mas alta de visitas médicas totales (36,43), y en GC3 en comparacion con
NIgA en términos de hospitalizacion y visitas a urgencias(Tabla 11).

Tabla 11. Utilizacion de recursos sanitarios en los Ultimos 12 meses segun perfil del paciente
con glomerulonefritis crénica

Indicador de Recurso Adultos Adolescentes Rin6N nativo Dialisis Trasplantado

Visitas a nefrélogo

(media) 5,38 (N=336) 5,65 (N=22) 4,32 (N=307) 13,92 (N=24) 9,93 (N=27)

Visitasaenfermeria ) 5 (\_335) 1,77 (N=22) 1,62 (N=307) 8,42 (N=24) 6,30 (N=27)

(media)
Visitasaurgencias g, (\_335) 1,91(N=22) 0,89 (N=307) 1,50 (N=24) 1,78 (N=27)
(media)
Dias de estancia 7,64(N=107)  24,33(N=12) 6,31(N=88) 19,60 (N=15) 16,25 (N=16)

hospitalaria (media)

'La media de dias de estancia se calcula sobre el nimero de pacientes hospitalizados en cada grupo.

COSTE DIRECTO ASUMIDO POR LA FAMILIA

Los costesdirectos que asumen los pacientesy sus familias van mas alla del sistema
publico. A los gastos anuales en farmacia, que suponen una media de 203,30€ por
paciente, ylos costesde transporte, se suma el coste de contrataraun/acuidador/a,
que puede representar una carga economica muy significativa.

En el transporte, por ejemplo, el coste mediano de un trayecto en coche particular
es superior para pacientes en dialisis (20,00€) que para pacientes con rifén nativo
(12,50€). No obstante, la mayor diferencia se observa en el coste de un/a cuidador/a
remunerada, con una media anual de 2.075,00€ para las familias de adolescentesy
de 3.653,23€ para los adultos (Tabla 12).

Tabla12. Desglose de costes directos medios anuales en euros segun perfil de paciente

Componente del Coste Adolescentes(€) Adultos (€)
Consultas médicas privadas 104,78 (N=23) 79,64 (N=337)
Consultas a otros profesionales sanitarios 240,71(N=23) 265,10 (N=122)
Farmacia / Parafarmacia 330,09 (N=23) 194,64 (N=337)
Terapias alternativas 111,30 (N=23) 50,96 (N=337)
Persona de ayuda remunerada (cuidador) 2.075,00(N=3) 3.552,73 (N=44)
Gasto extra en comida 216,67 (N=6) 162,29 (N=41)




Ademas, estos costes varian drasticamente segun la situacion clinica del paciente.
Por ejemplo, el gasto en un cuidador remunerado es mucho mayor para los pacien-
tes en didlisis (4.841,7€) en comparacion con aquellos con rindn nativo (3.515,1€) o
los trasplantados (2.615,0€)(Tabla 13).

Tabla 13. Desglose de costes directos medios anuales en euros segun situacion clinica renal

Componente del Coste Dialisis (€) Rif6on nativo (€) | Trasplantado (€)
Consultas médicas privadas 120,88 (N=25) 82,62 (N=308) 28,89(N=27)
Consultas a otros profesionales sanitarios' 192,73 (N=11) 230,57 (N=108) 511,18 (N=17)
Farmacia / Parafarmacia 316,92 (N=25) 181,69 (N=308) 344,44 (N=27)
Terapias alternativas 79,60 (N=25) 51,86 (N=308) 65,56 (N=27)
Persona de ayuda remunerada (cuidador)? 17.841,67 (N=6) 3.935,14 (N=35) 2.615,00 (N=6)
Gasto extra en comida® 258,33 (N=6) 159,33 (N=39) 95,00(N=2)

'Solo para aquellos pacientes que hayan acudido a otros profesionales sanitarios.
2Solo para aquellos pacientes que reciben ayuda remunerada pagada por ellos o su entorno.
?Solo para aquellos pacientes que tengan gasto extra en comida debido a la enfermedad.

COSTES INDIRECTOS Y PERDIDA DE PRODUCTIVIDAD

Finalmente, en cuanto a los costes indirectos, el impacto de la enfermedad en la
vidalaboral es considerable. Un 36,70% (40/109) de los pacientes en edad de trabajar
confirmaron que su baja laboral, incapacidad o prejubilacion fueron causados direc-
tamente por la enfermedad. Para estos pacientes, el tiempo medio de baja laboral
durante los ultimos 12 meses fue de 216,80 dias.

Elimpactoseextiendealoscuidadores: un50,00% de las cuidadorasnoremuneradas
tuvo que ausentarse del trabajo una media de 6,27 dias en el Ultimo ano para atender
ala persona con GNC.

5.3. Propuestas de mejora de la atencion sanitaria y social de las
glomerulonefritis cronicas

5.3.1. Propuestas definidas

En el presente apartado se presentan las propuestas de accion para la mejora de
la atencion sanitaria y social de la GNC, que fueron formuladas en el focus group
multidisciplinar desde la perspectiva de los profesionales sanitarios y del ambito
social implicados en el abordaje de esta patologia, asicomo a partir de la experiencia
y realidad de las personas afectadas.
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Seidentificaron un total de 50 propuestas de mejora en las dimensiones del bienes-
tar psicoemocional del paciente con GNC, el impacto de la enfermedad en los dife-
rentes ambitos de la vida diaria, el recorrido del paciente en el sistema de salud y la
mejora de la experiencia del paciente. Ademas, se definieron una serie de acciones
especificas para alcanzar cada propuesta. En la siguiente tabla, se detalla la rela-
cion de propuestas y sus respectivas acciones segun la dimensién de analisis y el
ambito de actuacién(Tabla 14).

Tabla 14. Numero de propuestas y acciones de mejora definidas en el focus group

. ., PO ., N2 de Ne de
Dimension de anélisis Ambito de actuacion propuestas el G
Bienestar psicoemocional 1. Manejo del impacto psicoemocional 4 17
Impacto de la enfermedad 2. Habitos alimentarios 5 15
en los diferentes ambitos
de la vida diaria 3. Ocioy relaciones sociales (dialisis) 4 10

4. QOcioy relaciones sociales (trasplantados) 4 "
5. Laboral 4 10
6. Acadéemico 4 n
7. Discapacidad 4 10
Recorrido del paciente 8. Diagndstico 5 15
en el sistema de salud
9. Derivacién temprana 5 15
10.Adherencia terapéutica 4 14
11. Manejo sintomatologia 3 9
Propuestas transversales 12.Mejora de experiencia del paciente 4 14
Total 50 151

A continuacion, se describen las 50 propuestas de mejora ordenadas segun el ambi-
to de actuacion en el contexto del manejo de los aspectos clinicos y sociales relacio-
nados con la GNC y de acuerdo con su prioridad. Esta priorizacion ha sido determi-
nada por los participantes del focus group y se detalla en la siguiente seccién 5.2.2
(véase el detalle de acciones contempladas para el despliegue de cada propuestay
su priorizacién en el Anexo 8.4).



DIMENSION 1. BIENESTAR PSICOEMOCIONAL

AMBITQ DE ACTUACION 1| MANEJO DEL IMPACTO PSICOEMOCIONAL

PROPUESTA 1: Fomentar el apoyo entre iguales y las redes de acompainamiento
Promover espacios estructurados de encuentro y acompanamiento entre pacien-
tes para reducir el aislamiento, compartir experiencias y favorecer el afrontamiento
emocional.

PROPUESTA 2: Reforzar la coordinacion y el acompanamiento integral
Establecerun modelo de atenciénintegral y continuada que garantice la coordinacion
entre niveles asistenciales y proporcione referentes claros para el sequimiento clini-
coy emocional del paciente.

PROPUESTA 3: Garantizar apoyo emocional especializado y continuo para
pacientes con GNC y sus familias

Incluir atencién psicoldgica especializada desde fases tempranas del proceso asis-
tencial, adaptada a las distintas etapas evolutivas de la enfermedad, con participa-
cién del entorno familiar y basada en recursos profesionales cualificados.

PROPUESTA 4: Impulsar la psicoeducacion desde fases tempranas del diagnéstico
Desarrollar programas estructurados de educacion emocional adaptados ala etapaclinica
y vital de cada persona, que favorezcan la comprension, el afrontamiento y la autonomia.

DIMENSION 2. IMPACTO DE LA ENFERMEDAD EN LOS
DIFERENTES AMBITOS DE LA VIDA DIARIA

AMBITO DE ACTUACION 2 | HABITOS ALIMENTARIOS

PROPUESTA 5: Potenciar la educacion nutricional desde el empoderamiento
Formar a los pacientes para que comprendan su dieta, participen en la toma de deci-
siones informadas y desarrollen habitos saludables y sostenibles en el tiempo.

PROPUESTA 6. Incluir la consulta de nutricion como parte estructural del
abordaje clinico

Garantizar que la atencion nutricional forme parte habitual del seguimiento del pa-
ciente, tanto en adultos como en poblacién pediatrica, y no solo en fases avanzadas o
cuando aparecen complicaciones.

PROPUESTA 7: Adaptar la informacién nutricional con un enfoque positivo
Comunicar la dieta de manera positivay clara(evitando prohibiciones)y facilitar infor-
macion comprensible que los pacientes comprendan para que puedan sequir la dieta
de forma sequra.
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PROPUESTA 8: Hacer la dieta renal mas atractiva, practica y flexible
Hacer que la dieta renal sea facil de incorporar en el dia a dia de forma permanente,
combinando pautas apetecibles con apoyo emocional.

PROPUESTA 9. Asegurar un acompanamiento nutricional individualizado

y especializado

Ofrecer un seqguimiento nutricional personalizado, continuo, especializado (con el apoyo
de nutricionistas)y adaptado segun edad, tipo de enfermedad y estadio clinico.

AMBITO DE ACTUACION 3 | OCIO Y RELACIONES (DIALISIS)

PROPUESTA 10: Personalizar la modalidad de dialisis al perfil clinico y social del
paciente

Promover activamente la dialisis domiciliaria y garantizar su acceso cuando los pacien-
tes la requieran, como estrategia para aumentar su autonomia y facilitar su vida social,
laboral y familiar .

PROPUESTA 11: Incluir la educacion a cuidadores como parte del proceso terapéutico
Integraralos cuidadores enlaatenciony facilitar su formacion, especialmente en el caso
de menores en tratamiento

PROPUESTA 12: Abordar el impacto emocional de la dialisis en las relaciones
personales

Ofrecer apoyo psicoldgico orientado a mejorar la adaptacion a la dialisis y mitigar su
efecto enlavida afectiva, familiar y social del paciente

PROPUESTA 13: Transformar la sala de dialisis en un entorno mas humano y social
Generar dinamicas que promuevan el bienestar emocional y la interaccion social du-
rante las sesiones de dialisis, fomentando un entorno mas acogedor y centrado en la
persona.

AMBITO DE ACTUACION 4 | OCIO Y RELACIONES (TRASPLANTE)

PROPUESTA 14: Promover actividades grupales entre personas trasplantadas
Fortalecer la red de apoyo entre iguales a través de actividades compartidas que gene-
ren comunidad y compromiso social.

PROPUESTA 15: Abordar el bienestar emocional, sexual y reproductivo
Incluir enlaatencion médica un enfoque integral que contemple el deseo gestacional, los
cambios fisicos y la salud sexual, especialmente en mujeres.

PROPUESTA 16: Acompanar en la busqueda de un ocio saludable y adaptado
Orientar al paciente hacia formas de ocio compatibles con su salud y satisfactorias des-
de el punto de vista emocional y social.



AMBITO DE ACTUACION 5 | LABORAL

PROPUESTA 17: Incentivar la contratacion mediante medidas publicas
Promover la contratacion de pacientes con enfermedad renal mediante beneficios
para las empresas.

PROPUESTA 18: Fomentar la empleabilidad con formacion y actualizacion profesional
Acompanar a las personas que han estado fuera del mercado laboral en su regreso,
dotandolas de herramientas para su reincorporacion.

PROPUESTA 19: Adaptar el entorno laboral a larealidad de los pacientes con enfer-
medad renal

Impulsar medidas de conciliacion, flexibilidad y adaptacion del puesto de trabajo
para permitir la continuidad laboral del paciente, respetando sus limitaciones y ci-
clos de tratamiento.

PROPUESTA 20: Proteger los derechos laborales mediante adecuaciones norma-
tivas y fisico-ambientales del entorno laboral

Reconocer legalmente la especificidad de las GNC y suimpacto funcional para mejo-
rar el acceso y mantenimiento del empleo.

PROPUESTA 21: Facilitar la reincorporacion laboral y el desarrollo profesional tras
el trasplante

Acompanar el proceso de vuelta al trabajo con medidas de conciliacion y formacion
adaptadas que favorezcan la integracion del paciente en su nueva etapa vital.

AMBITO DE ACTUACION 6 | ACADEMICO

PROPUESTA 22: Mejorar la comprension y respuesta del entorno educativo
Sensibilizary formar alos centros educativos para que puedan ofrecer unarespuesta
adecuada a las necesidades del alumnado con enfermedad renal crénica.

PROPUESTA 23: Adaptar el sistema educativo a las necesidades del alumnado
con GNC

Establecer medidas estructurales que permitan a los estudiantes con GNC continuar
su educacion de forma flexible y adaptada a su situacion clinica.

PROPUESTA 24: Orientar y acompaiiar a las familias desde fases tempranas
Proporcionar informacién y apoyo a las familias desde los primeros momentos del
diagnostico para anticipar barreras educativas

PROPUESTA 25: Proporcionar atencion especializada en el desarrollo

y el aprendizaje

Detectary abordar posibles dificultades cognitivas derivadas de la enfermedad o del
tratamiento.
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AMBITQ DE ACTUACION 7 | DISCAPACIDAD

PROPUESTA 26: Mejorar la informacion y el acompaiiamiento en el proceso de solicitud
Facilitar al paciente con GNC el conocimiento de sus derechosy los pasos para acceder
al certificado de discapacidad, con apoyo durante todo el proceso.

PROPUESTA 27: Unificar y adecuar los criterios de valoracion a la realidad de la GNC
Garantizar una valoracion justa, homogénea y sensible al impacto real de la enfermedad
renal cronica, incluyendo sus dimensiones psicosociales.

PROPUESTA 28: Formar a los equipos de valoracion en enfermedad renal crénica
Asegurar que los profesionales responsables de las valoraciones comprendan el impacto
multidimensional de la GNC.

PROPUESTA 29: Agilizar el proceso de reconocimiento y mejorar su calidad
Reducir tiempos de espera y asegurar valoraciones presenciales que contemplen la
complejidad de cada caso.

DIMENSION 3. RECORRIDO DEL PACIENTE EN EL SISTEMA DE SALUD

AMBITO DE ACTUACION 8 | DIAGNOSTICO

PROPUESTA 30: Agilizar los tiempos y circuitos de acceso al diagnéstico
Reducir las demoras en la realizacion de pruebas y en el acceso a especialistas me-
diante circuitos claros y rapidos desde atencion primaria.

PROPUESTA 31: Implantar herramientas de cribado y alerta en atencion primaria
Automatizar la identificacion de posibles casos mediante sistemas de alerta clinica
en analiticas y protocolos de sospecha.

PROPUESTA 32: Sensibilizar a la poblacion y empoderar al paciente
Informar a la ciudadania sobre los sintomas de alerta y fomentar asi un rol activo del
paciente en su proceso diagndstico.

PROPUESTA 33: Mejorar la comunicacion entre niveles asistenciales
Establecer canales fluidos de contacto entre atencion primaria y especializada para
garantizar una respuesta rapida y coordinada ante sospecha clinica.

PROPUESTA 34: Fortalecer la formacion en atencion primaria y urgencias
Mejorar el conocimiento clinico sobre GNy ERC en los niveles asistenciales de prime-
ra linea para facilitar la sospecha tempranay derivacion.



........................................................................................................................................................................................... \fu|‘
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AMBITO DE ACTUACION 9 | DERIVACION TEMPRANA

PROPUESTA 35: Derivar directamente a urgencias en cuadros clinicos graves
En situaciones de riesgo o deterioro agudo, evitar circuitos ambulatorios y activar
recursos hospitalarios inmediatos.

PROPUESTA 36: Implementar protocolos de derivacion y sistemas de alerta
Estandarizar la respuesta ante indicios de GNC para evitar demoras y errores en la
derivacion.

PROPUESTA 37: Formar a profesionales de AP en criterios de sospechay derivacion
Asequrar que los profesionales de atencion primaria y pediatria conozcan los signos
de alertay como derivar adecuadamente.

PROPUESTA 38: Establecer canales directos y agiles de comunicacion entre
primaria y nefrologia

Garantizar la derivacion rapida mediante herramientas de contacto directo y fluido
entre los niveles asistenciale.

PROPUESTA 39: Garantizar acceso territorial equitativo a nefrologia
Facilitar la atencion especializada en todo el territorio, independientemente del cen-
tro de referencia.

AMBITO DE ACTUACION 10 | ADHERENCIA TERAPEUTICA

PROPUESTA 40: Asegurar una transicion adecuada entre etapas del recorrido
Planificar el paso entre pediatria y atencion adulta con circuitos formales, coordinacion
entre equipos y formacién a cuidadores para mantener la adherencia en el tiempo.

PROPUESTA 41: Fomentar el acompanamiento entre iguales y el apoyo social
Impulsar redes de pacientes, programas de mentoria y actividades grupales que re-
fuercen la motivacién y el aprendizaje compartido, con apoyo de las asociaciones.
Simplificar la pauta terapéutica para reducir errores y olvidos, favoreciendo la cali-
dad de vida con formulaciones unicas, tomas Unicas diarias y vias de administracion
comodas.

PROPUESTA 42: Reforzar la educacion terapéutica y el rol de enfermeria como
base para la adherencia

Proporcionar informacion clara, continua y adaptada desde el inicio del tratamiento,
que ayude al paciente a comprender su enfermedad, el propoésito del tratamiento y
cémo convivir con él.

PROPUESTA 43: Facilitar regimenes terapéuticos sencillos y adaptados a la vida
del paciente
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AMBITO DE ACTUACION 11 | MANEJO SINTOMATOLOGIA

PROPUESTA 44: Abordar integralmente el impacto fisico, psicolégico y social
Considerar el contexto biopsicosocial para reducir el riesgo de descompensacion o
abandono terapeéutico.

PROPUESTA 45: Fortalecer el seguimiento clinico proactivo y accesible
Mejorar la continuidad asistencial y la capacidad de respuesta del sistema sanitario
para evitar la agravacion de sintomas.

PROPUESTA 46: Impulsar la deteccion precoz de complicaciones

y la medicina personalizada

Actuar sobre los sintomas iniciales para evitar descompensaciones y hospitalizacio-
nes evitables.

DIMENSION 4. PROPUESTAS TRANSVERSALES

AMBITO DE ACTUACION 7 | MEJORA DE LA EXPERIENCIA DEL PACIENTE

PROPUESTA 47: Formacion, informacion y participacion activa del paciente

Dotar a los pacientes y familias de conocimientos comprensibles y Utiles sobre su en-
fermedad, su recorrido asistencial y su rol activo, fomentando su participacién en la
toma de decisiones.

PROPUESTA 48: Evaluar y mejorar la calidad percibida
Incorporar la voz del paciente mediante herramientas estructuradas para evaluar la
calidad del recorrido y facilitar su mejora continua.

PROPUESTA 49: Coordinacion asistencial multidisciplinar y continua

Mejorar la coordinacion y continuidad asistencial entre todos los profesionales impli-
cados alolargo del recorrido del paciente, asegurando una atencion integrada, cohe-
rente y proactiva.

PROPUESTA 50: Atencion verdaderamente centrada en la persona
Adaptarlaatencion al paciente con GNC y a su entorno desde una perspectiva biopsicoso-
cial, teniendo en cuenta sus circunstancias personales, familiares, escolaresy laborales.

5.3.2. Priorizacion de las propuestas

Mediante el focus group multidisciplinar se obtuvo la priorizacion de las propuestas a
implementar. Como se adelant6 en el apartado de metodologia, ninguna fue excluida
ya que los profesionales consideraron que todas podrian impactar positivamente en



el abordaje actual de la enfermedad y la calidad de vida del paciente y que suimplan-
tacion resultaria factible.

Por un lado, el conjunto de participantes considerd que 48 de las 50 propuestas
planteadas producirian un impacto elevado. Por otro, calificaron la factibilidad de la
implantacion del conjunto de propuestas entre medianamente y bastante factible.

Cabe destacar que ninguna propuesta de mejora fue considerada nada o poco facti-
ble, asicomo tampoco que pudiera tener unimpacto nulo o limitado. Las propuestas
menos necesarias serian “Acompanar en la busqueda de un ocio saludable y adap-
tado”y “Transformar la sala de didlisis en un entorno mas humano y social” (impacto
moderado: 3 en escalal-5). Asimismo, tampoco se ha valorado como muy factible o
de gran impacto ninguna propuesta.

Los resultados ponen de manifiesto cierta dificultad para implantar algunas pro-
puestas que se podrian tener un impacto elevado, pero que, sin embargo, han sido
valoradas como medianamente factibles. Estas propuestas agrupadas en grandes
tematicas son las siguientes (23 de las 50 propuestas planteadas):

® Coordinacion asistencial y procesos clinicos: mejoras en la comunicacion en-
tre niveles, unificacion de criterios de valoracion y protocolos y accesibilidad
territorial (propuestas 27, 29, 31, 35, 38, 45, 48).

® Atencion centrada en la personay apoyo psicosocial: incluye intervenciones
individualizadas en el &mbito emocional, educativo, familiar y nutricional (pro-
puestas 1, 3, 5,12, 13, 24, 25, 41, 47).

® Insercionsociolaboral: medidas parafavorecer laempleabilidad, adaptacion del
entorno laboral y reincorporacion tras el trasplante (propuestas 14, 18, 19, 20, 21).

® Reconocimiento y acceso a recursos: propuestas dirigidas a agilizar proce-
sos de reconocimiento y facilitar la respuesta administrativa o educativa(pro-
puestas 22, 28).

A continuacion (Tabla 15), se presentan las propuestas descritas anteriormente, or-
denadas seqgun el impacto potencial que, ajuicio de los profesionales que participa-
ron en el focus group, podria generar cada una de ellas en el abordaje de la enferme-
dad (diagndstico, tratamiento, sequimiento)y en la calidad de vida de los pacientes.

Enlaprimera columna, el impacto se expresa mediante una puntuacion del 1al 50, que
corresponde al orden de las propuestas evaluadas, donde la posicion 1 representa la
de mayor impacto y la posicién 50 la de menor impacto. Cada propuesta mantiene su
cateqgoria cualitativa asociada a la escala definida para el criterio de impacto global.

YGN

ATLAS
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En las columnas restantes se indica la factibilidad de dichas propuestas necesarias
y su respectivo orden, siendo la propuesta 11a mas factible y la 50 la menos factible:
distribuidas entre medianamente y bastante factibles.

Tabla 15. priorizacion de las propuestas de mejora segun su impacto y factibilidad

Propuestas de mejora Impacto Factibilidad (11a mas factible,
50 la menos factible)

Bastante Mediamente
factibles factibles

Agilizar los tiempos y circuitos de acceso al diagnostico Elevado (1) (21)

Abordar integralmente el impacto

. Lo ; Elevado(2) (9)
fisico, psicolégico y social
MeJorarIa|nf0rmaC|'or.1yelacompanamlento Elevado (3) 2)
en el proceso de solicitud
Fortalecer el seguimiento clinico proactivo y accesible Elevado (4) (26)
Asgg.urar un acompanaml.ento nutricional Elevado (5) (38)
individualizado y especializado
Unificary adecuar los criterios de
valoracion a larealidad de la GNC Elevado (6) (2)
Implementar protocolos de derivacion y sistemas de alerta Elevado(7) (17)
Aseqgurar una tranS|C|or.1 adecuada Elevado (8) (8)
entre etapas del recorrido
Adaptar el entorno laboral a la realidad
de los pacientes con GNC Elevado(9) (47)
Incluir la consulta de nutricién como parte
estructural del abordaje clinico Elevado (10) (18)
Gararmzar apoyo gmomonal especializado y Elevado (11) (48)
continuo para pacientes con GNC y sus familias
Agilizar el proceso de reconocimiento y mejorar su calidad Elevado(12) (50)
Garantizar acceso territorial equitativo a nefrologia Elevado (13) (42)
Derivar dlrect,ar.nentea urgencias Elevado (14) (1)
en cuadros clinicos graves
Incluir la educacion a cuidadores como
A Elevado(15) (32)
parte del proceso terapéutico
Impulsar la deteccion precoz de
U S Elevado (16) (34)
complicacionesy la medicina
Evaluar y mejorar la calidad percibida Elevado (17) (19)
Implantarherra.rplenFas dfe cribadoy Elevado (18) (12)
alerta en atencion primaria
Atencion verdaderamente centrada en la persona Elevado(19) (39)
Formacion, informacién y participacién activa del paciente  Elevado (20) (210)
Abordar el bienestar emocional,sexual y reproductivo Elevado (21) (6)
Potenciar la educacién nutricional Elevado (22) (5)

desde el empoderamiento




Coordinacion asistencial multidisciplinar y continua Elevado(23) (35)
Reforzar la edut;acmn terapéuticay el Elevado (24) (22)

rol de enfermeria como base

Fomentar el acompanamiento entre

. ) Elevado(25) (14)

igualesy el apoyo social

Pers.one?ll.zarla mo.dalldad dgd|a||3|s al Elevado (26) (%)

perfil clinico y social del paciente

Facilitar la reincorporacion laboral y el Elevado (27) (45)
desarrollo profesional tras el trasplante

Proteger los derechos laborales mediante adecuaciones Elevado(28) (49)
Sensibilizar a la poblacion y empoderar al paciente Elevado(29) (1)
Estable'cer.clanales dlrgcto§yaglles del Elevado (30) (28)
comunicacion entre primaria y nefrologia

Adaptar la informacion nutricional con un enfoque positivo Elevado (31) (15)

Hacer la dieta renal mas atractiva, practicay flexible Elevado (32) (2)

Mejorar la comunicacion entre niveles asistenciales Elevado (33) (23)

Reforzar la coordinacién y el acompanamiento integral Elevado (34) (16)

Abordar el impacto emocional de la didlisis en las relaciones  Elevado (35) (43)
Formgrq profesionales de primaria Elevado (36) 2)

en criterios de sospechay

Formar alos eqmposldl'e valoracion en Elevado (37) (41)
enfermedad renal crénica

Impulsar la psmqedus:ac.lon desde fases Elevado (38) (46)
tempranas del diagnostico

Promover actividades grupales entre Elevado (39) (3)

personas trasplantadas

Facilitar regimenes terapéuticos sencillos

y adaptados a la vida del paciente Elevado (40) (29)
Fortalecer la formacion en atencion primaria y urgencias Elevado (41) (37)
Incentivar la contratacion mediante medidas publicas Elevado (42) (30)
Fomentar elapoycg enFrelguaIesylas Elevado (43) (8)

redes de acompanamiento

Mejorar la comprensiony respuesta del entorno educativo Elevado (44) (20)

Proporcionar atencion espgmghzada Elevado (45) (44)
en el desarrolloy el aprendizaje

Fomentgr Ia't'empleabl!ldad con formacion Elevado (46) (31)
y actualizacion profesional

Orientar y acompaniar a las familias desde fases tempranas  Elevado (47) (40)
Adaptar el sistema educativo a las

necesidades del alumnado con GNC Elevado (48) (83)
Acompanar en la busqueda de un ocio saludable y adaptado ~ Elevado (49) (13)

Transformar la sala de dialisis en un Elevado (50) (36)

entorno mas humano y social
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Se muestra, a continuacion, (Tabla 18) un indice combinado de priorizacion de las
propuestas, en el que se ha otorgado un mayor peso al criterio de factibilidad, con
el objetivo de identificar acciones de mejora factibles de implementar de forma in-
mediata con los recursos actualmente disponibles. Esta priorizacién, basada en una
ponderacion del 60% para la factibilidad y 40% para el impacto, busca orientar la
toma de decisiones hacia intervenciones implementables en el corto plazo, tenien-
do en cuenta que, segun los profesionales consultados, la totalidad de las propues-
tas serian necesarias.

Tabla 16. indice combinado de priorizacion de las propuestas segun impacto y factibilidad

indice de priorizacion (IP)

Propuesta de mejora priorizada (Impacto + Factibilidad)

Mejorar la informacion y el acompanamiento en el proceso de solicitud 4,38
Derivar directamente a urgencias en cuadros clinicos graves 4,32
Personglizar la modfalidad de d.iélisis al perfil clinico y social 414
del paciente (necesidades clinicas y personales) '
Abordar integralmente el impacto fisico, psicologico y social 4,09
Promover actividades grupales entre pacientes trasplantados 4,08
Asegurar una transicion adecuada entre etapas del recorrido 4,04
Potenciar la educacion nutricional desde el empoderamiento 4,02
Abordar el bienestar emocional, sexual y reproductivo 4,01
Formacion, informaciony participacion activa del paciente 3,97
Implantar herramientas de cribado y alerta en atencién primaria 5195
Agilizar los tiempos y circuitos de acceso al diagndstico 3,95
Sensibilizar a la poblaciony empoderar al paciente 3,94
Implementar protocolos de derivacion y sistemas de alerta 3,92
Fomentar el acompanamiento entre iguales y el apoyo social 3,89
Incluir la consulta de nutricion como parte

estructural del abordaje clinico e
Evaluar y mejorar la calidad percibida 3,86
Fomentar el apoyo entre iguales y las redes de acompanamiento 3,85
Fortalecer el sequimiento clinico proactivo y accesible 3,85
Adaptar lainformacién nutricional con un enfoque positivo 3,84
Reforzar la coordinacion y el acompanamiento integral 3,82
Reforzar la educacion terapéuticay el rol de enfermeria como base 3,81

Unificar y adecuar los criterios de valoracién a la realidad de la GNC 3,8




Mejorar la comunicacion entre niveles asistenciales 3,73
Mejorar la comprension y respuesta del entorno educativo 3.7
Hacer la dieta renal mas atractiva, practicay flexible 3,71
Incluir la educacion a cuidadores como parte del proceso terapéutico 3.7
Formar a profesionales de primaria en criterios de sospechay 3,69
Impulsar la deteccion precoz de complicacionesy la medicina 3,68
Acompanar en la busqueda de un ocio saludable y adaptado 3,67
Establgcer'canales dire'ctos.yégiles de 366
comunicacion entre primaria y nefrologia '
Coordinacion asistencial multidisciplinar y continua 3,66
Asegurar un acompanamiento nutricional individualizado y especializado 3,66
Facilitar regimenes terapéuticos sencillos y

adaptados ala vida del paciente ol
Atencién verdaderamente centrada en la persona 3,61
Incentivar la contratacion mediante medidas publicas 3,6
Fomentar la empleabilidad con formacion y actualizacién profesional Si59
Garantizar acceso territorial equitativo a nefrologia o2
Adaptar el sistema educativo a las necesidades del alumnado con GNC SHoll
Fortalecer la formacion en atencion primaria y urgencias Sl
Adaptar el entorno laboral a la realidad de los pacientes con GNC ST
Garantizgr apoyo emocional espeqiglizado y continuo 3 46
para pacientes con GNC y sus familias '
Formar alos equipos de valoracion en enfermedad renal cronica 3,44
Facilitgr la reincorporacion laboral y el desarrollo 3,44
profesional tras el trasplante

Orientar y acompanar a las familias desde fases tempranas 3,43
Abordar el impacto emocional de la dialisis en las relaciones 3.4
Proteger los derechos laborales mediante adecuaciones 3.4
Agilizar el proceso de reconocimiento y mejorar su calidad ST
Proporcionar atencion especializada en el desarrollo y el aprendizaje S S
Impulsar la psicoeducacion desde fases tempranas del diagnostico Sess
Transformar la sala de dialisis en un entorno mas humano y social 3,33

Propuestas medianamente prioritarias y factibles Propuestas bastante prioritarias y factibles




Limitaciones




Este proyecto presenta algunas limitaciones que deben tenerse en cuenta para la
adecuada interpretacion de los resultados. En primer lugar, las conclusiones de las
entrevistas en profundidad no pueden considerarse generalizables al conjunto de la
poblacién con GNC debido al tamano reducido de la muestray a la seleccién no alea-
toria de participantes. Si bien se garantizo la diversidad en términos de edad, sexo,
tipo de GNC y territorio, la naturaleza exploratoria de esta metodologia implica una
mayor profundidad en el analisis a costa de representatividad estadistica. Ademas,
dado que la participacion fue voluntaria, es posible que quienes accedieron a partici-
par tuvieran una mayor implicacion o vivencias particularmente significativas en su
proceso asistencial, lo que podria haber influido en el tipo de informacién obtenida.

En cuanto a la encuesta a pacientes y cuidadores, las principales limitaciones son
las propias de una investigacion de mercado, ya que el reclutamiento e inclusion de
los pacientes se realizo en base a la determinacion del tamano muestral, basado en
un numero maximo de pacientes para cada tipo de GNC. Otra limitacién importante
es la referida a las variables relativas a los sintomas/signos de la enfermedad en el
diagnostico, tratamientos, consumo de recursos sanitarios, costes directos sanita-
riosy costes indirectos de los ultimos 12 meses con cumplimentacion directa de los
pacientes/cuidadores. Estas variables pueden estar sesgadas puesto que se reco-
gen de la propia experienciay memoria del paciente o de su cuidador.

Otra limitacion es que el &mbito de reclutamiento e inclusion de pacientes fueron
las consultas de nefrologia, con lo que pacientes tratados en otros &mbitos clinicos,
aunque en un numero muy minoritario, no pudieron participar en el proyecto.

Pese a que la seleccidn de centros para el estudio se realizo para extraer una mues-
tra representativa por comunidades autonomas (CCAA), el hecho de que la partici-
pacién en el estudio sea voluntaria, que la distribucién de la patologia pueda no ser
homogénea, y que el reclutamiento haya sido realizado por médicos con experiencia
en el manejo y cuidado de enfermedades glomerulares, puede comportar que la re-
presentatividad por CCAA se haya visto afectada.

Adicionalmente, al no establecerse un numero minimo de pacientes para cada uno
de los subgrupos de la investigacion, la informacién y conclusiones que se puedan
establecer para alguno de los subgrupos pueden ser limitadas.

No obstante, a pesar de estas limitaciones, el diseno del cuestionario, elaborado con
la colaboracion de un comité cientifico multidisciplinar, buscaba facilitar la cumpli-
mentacion del paciente, con opciones de respuesta adaptadas para cada tipo de va-
riable y limitar el sesgo de memoria por parte de pacientesy cuidadores.




Discusiony
conclusiones




El analisis conjunto de los resultados obtenidos en las entrevistas en profundidad
con pacientes y la investigacion cuantitativa mediante una encuesta a pacientes
adultos y cuidadores de pacientes menores de 18 anos, sumado a las propuestas de
mejora planteadas por profesionales y pacientes, permite construir una vision in-
tegral de las necesidades, areas de mejoray prioridades en el abordaje de las GNC.

Existe una elevada coherencia entre las necesidades expresadas en las entrevistas
y los resultados cuantitativos, respalda la pertinencia de las propuestas planteadas
para mejorar la calidad de viday el bienestar global de los pacientes de los pacientes
con GNC.

A 'lo largo del analisis se identificaron necesidades no cubiertas que impactan de
manera significativa la experiencia del paciente en el circuito sanitario, asi como su
vida personal, social y laboral. Estas dimensiones abarcan aspectos emocionales,
socialesy laborales, junto con dificultades de acceso a recursos de apoyo y una ele-
vada carga economica.

NECESIDAD DE UNA ATENCION INTEGRAL Y PERSONALIZADA QUE ABORDE LA
PERSISTENCIA DE SINTOMAS Y EL IMPACTO PSICOEMOCIONAL

Elimpacto clinico, psicoemocional y social de las GNC es reconocido por la gran ma-
yoria de los pacientes, y coincide con la valoracion de los profesionales que priori-
zan un abordaje integral que incluya aspectos emocionales, nutricionales y sociales.
Este impacto refuerza la necesidad de un seguimiento clinico individualizado que
atienda tanto el control de sintomas como la mejora de la calidad de vida.

Aunque la mayoria de los pacientes (90,00%) esta bajo tratamiento farmacolégico,
persisten sintomas como proteinuria, edemay fatiga: se reporta que la proteinuria se
mantiene en 63,06% de los casos incluso tras el tratamiento, y que la fatiga y el can-
sancio se han convertido en el sintoma mas frecuente (40,83%). Esta sintomatologia
contribuye a un impacto psicoemocional sostenido, que se manifiesta principalmen-
te através de la preocupacion. 162,55% de los pacientes manifestaron preocupacion
durante las ultimas 4 semanas, una emocion que no se reduce significativamente con
elapoyo psicologico o psiquiatrico actual. Esta inquietud esta fuertemente vinculada
alaincertidumbre sobre el pronostico y el temor a llegar a diélisis o trasplante.

Asimismo, las actividades de la vida diaria se ven afectadas, en particular por sinto-
mas como la fatiga, que obliga a posponer o modificar planesgenerando una reduc-
cion significativa en la interaccion social y un mayor riesgo de aislamiento. A pesar
de ello, muchos pacientes mantienen la practica deportiva, aunque con adaptacio-

YGN

ATLAS




Atlas de las glomerulonefritis cronicas en Espana

Discusiony conclusiones

nes en intensidad y tipo de ejercicio, reflejando la carga funcional de la enfermedad
y su impacto en la salud fisica.

Las relaciones personales también se deterioran en todos los ambitos (familiares,
sexuales, de amistad), y la enfermedad impacta notablemente en la vida laboral
y académica (56,23% de los adultos y 73,91% de los adolescentes), sobre todo en
aquellos pacientes con afectacion sistémica.

Los pacientes con GC3 presentan un impacto significativamente mayor de la en-
fermedad, con retrasos diagnosticos mas prolongados, mayor afectacion en la vida
académica, reproductiva y familiar, y una carga emocional acentuada frente a otros
tipos de GNC.

En este sentido, las propuestas “Abordar integralmente el impacto fisico, psicol6-
gico y social”(IP: 4,09), “Promover actividades grupales entre pacientes trasplanta-
dos” (IP: 4,08) y “Garantizar apoyo emocional especializado y continuo” (IP: 3,46) se
posicionan entre las principales prioridades, subrayando la necesidad de interven-
ciones que vayan mas alla del tratamiento clinico y que mejoren el bienestar global
del paciente.

Aunque la mayoria de los pacientes percibe que su enfermedad esta bajo control,
esta sensacion convive con la persistencia de sintomas, lo que evidencia un desfase
entre el control clinico y la experiencia real del paciente. Es fundamental avanzar
hacia un modelo de atencién que no solo estabilice parametros meédicos, sino que
también alivie los sintomas que mas condicionan el dia a diay la calidad de vida.

INSERCION SOCIOLABORAL Y ACCESO A RECURSO0S: RETOS PARA MEJORAR LA
CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES CON GNC

Las GNC interfieren de forma notable en la vida laboral de los pacientes con GNC,
impactando en el 56,23% de los pacientes que estaban trabajando en el momento de
la encuestay especialmente alos trasplantados(81,82%), Esta realidad requiere una
respuesta estructural que facilite la inclusion y la adaptacion hacia entornos profe-
sionales mas empaticos y adaptativos que favorezcan la inclusion y el bienestar de
los pacientes en el ambito laboral.

En este sentido, lasacciones orientadas a“Adaptar el entorno laboral a la realidad de
los pacientes con enfermedad renal cronica” (IP: 3,51)y “Facilitar la reincorporacion
laboral tras el trasplante” (IP: 3,44) han sido priorizadas, reforzando la necesidad de
politicas especificas y apoyos adaptados a este colectivo.



Por otro lado, la complejidad en los procesos administrativos también afecta a los
pacientes con GNC, quienes reportan problemas para acceder a recursos de apoyo.
Las propuestas dirigidas a “Mejorar la informacion y acompanamiento en el proceso
de solicitud”(IP: 4,38)y “Agilizar el proceso de reconocimiento y mejorar su calidad”
(IP: 3,37) buscan precisamente simplificar y humanizar estos tramites.

El impacto académico también es relevante, especialmente en adolescentes, que
enfrentan ausencias prolongadas, esfuerzo adicional e interrupciones en sus estu-
dios. Este patron, que varia segun el tipo de glomerulopatia, compromete la conti-
nuidad educativa y limita el desarrollo académico, subrayando la necesidad de es-
trategias educativas flexibles, apoyo institucional y coordinacion con los centros de
tratamiento para que los pacientes puedan sequir estudiando sin que la enfermedad
condicione sus posibilidades.

Finalmente, se detectan ciertas desigualdades territoriales relevantes, especial-
mente en zonas rurales o con menor densidad de servicios, que condicionan la equi-
dad en el acceso a profesionales especializados. En respuesta, se priorizan pro-
puestas como “Garantizar el acceso territorial equitativo a nefrologia”y “Fortalecer
la formacién en atencion primariay urgencias” para compensar estas brechas.

MEJORA DE LA COORDINACION ASISTENCIAL Y CONTINUIDAD EN LA ATENCION
PARA REDUCIR RETRASOS Y DESCONCIERTO

La coordinacion entre niveles asistenciales es una demanda de los pacientes entre-
vistados que reportan algunas dificultades en el acceso y sequimiento clinico, sien-
do lo mas frecuente que los pacientes hayan acudido a varios especialistas antes de
obtener un diagndstico definitivo. Esto refleja la falta de protocolos claros y de con-
tinuidad en la atencion, especialmente en las transiciones entre niveles asistencia-
les, y retrasando el inicio del tratamiento. La evidencia demuestra que el diagnosti-
co de las GNC suele producirse tras un periodo prolongado desde la aparicion de los
primeros sintomas, especialmente en patologias como la glomerulonefritis C3 y la
nefropatia por IgA. Este proceso fragmentado refleja la complejidad clinica de estas
patologias y la dificultad para identificarlas precozmente cuando los sintomas son
inespecificos. En este contexto, mejorar la deteccion precoz debe ser una prioridad
para iniciar el tratamiento de forma oportuna, preservar la funcion renal y reducir el
impacto clinico y emocional de la enfermedad.

Aunqgue el médico de atencion primariay los servicios de urgencias suelen ser los prime-
ros puntos de contacto, el diagndstico recae finalmente en el nefrélogo, quien se con-
solida como profesional de referencia durante el sequimiento. Esta transicion hacia la
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atencion especializada es clave, pero también pone de relieve la necesidad de mejorar la
formaciony coordinacion en los niveles asistenciales iniciales para reducir los tiempos
de diagnostico y facilitar un abordaje mas eficiente y centrado en el paciente.

Las propuestas relacionadas con “Derivar directamente a urgencias en cuadros cli-
nicos graves” (4,32), “Asegurar una transicién adecuada entre etapas del recorrido”
(4,04), "Aqgilizar los tiempos y circuitos de acceso al diagnostico”(IP: 3,95), y “Fortale-
cer el seguimiento clinico proactivo y accesible”(IP: 3,85)son consideradas priorita-
rias para mejorar la experiencia del paciente y la eficiencia del sistema.

INFORMACION Y ACOMPANAMIENTO AL PACIENTE COMO EJE CENTRAL PARA
MEJORAR LA EXPERIENCIA ASISTENCIAL

Tanto los pacientes como los profesionales coinciden en la necesidad de mejorar la
calidad, accesibilidad y personalizacion de la informacion proporcionada, asi como
elacompanamiento durante todo el proceso asistencial. La mayoria de los pacientes
entrevistados considera que lainformacion recibida no siempre es clara ni suficien-
te y demandan una comunicacién menos técnica y adaptada a las particularidades
de cada paciente.

Este déficitinformativo, especialmente enlas fasesiniciales del diagndstico, contri-
buye a generar incertidumbre y ansiedad, limitando el empoderamiento del paciente
y su capacidad para participar activamente en las decisiones sobre su tratamiento.

Los hallazgos reflejan que las prioridades de los pacientes se alinean con los obje-
tivos clinicos mas relevantes: detener o ralentizar la progresién de la enfermedad,
preservar la funcion renal y mitigar los sintomas que afectan a su calidad de vida.
Esta perspectiva subraya la necesidad de disenar estrategias informativas y tera-
péuticas centradas en el largo plazo, que consideren tanto los parametros clinicos
como las implicaciones funcionales y emocionales de la enfermedad.

En consecuencia, la propuesta mas prioritaria, “Mejorar la informacion y el acompa-
fRamiento en el proceso de solicitud” (IP: 4,38), destaca por su alta factibilidad y po-
tencial impacto, junto con la necesidad de “Sensibilizar a la poblaciony empoderar al
paciente”(IP: 3,94) para mejorar la comunicaciony la participacién activa.

Reforzar la educacion terapeutica y el acompanamiento continuo del paciente es
esencial para mejorar la adherencia y facilitar decisiones compartidas médico-pa-
ciente basadas eninformacion comprensible, exploracion de valoresy preferencias,
y documentacion de la eleccion final.



LA PARTICIPACION ACTIVA DEL PACIENTE EN LA TOMA DE DECISIONES: UNA
OPORTUNIDAD DE MEJORA

Respecto al rol que desempenan los pacientes en la toma de decisiones clinicas,
aungue muchos expresan preferencias claras, como la preferencia del 83,61% por
un tratamiento oral administrado una o dos veces al dia (una modalidad mas cémo-
da), hasta un 34,17% declaré no haberse sentido suficientemente involucrado en la
eleccion del tratamiento. Esta falta de participacion impacta negativamente en la
satisfaccion y en la calidad de la relacion meédico-paciente. Ademas, en las entre-
vistas se identificaron casos en que las decisiones terapéuticas se han tomado sin
proporcionar informacion previa adecuada.

Esta situacion evidencia la necesidad de fortalecer la participacion del paciente en
la toma de decisiones clinicas para mejorar su satisfaccion, adherencia y empo-
deramiento. Asimismo, se relaciona con otras necesidades no cubiertas, como la
percepcion de retrasos en el diagnéstico (57,78%), el impacto emocional y la falta
de integracién en decisiones clave, lo que refuerza la urgencia de intervenciones
centradas en el paciente y su rol activo en el proceso asistencial, incluyendo la “For-
macion, informacion y participacion del paciente”(IP: 3,97).

Los resultados apoyan reforzar practicas de toma de decisiones compartidas, ga-
rantizando informacion comprensible, exploracion de valores y preferencias, y do-
cumentacion de la eleccion final. Ademas, ponen de manifiesto la importancia de
estrategias personalizadas que ayuden a mejorar la adherencia basadas en la deci-
sion compartida meédico-paciente.

La toma de decisiones compartida entre médico y paciente es esencial para opti-
mizar los resultados clinicos, por lo que integrar las preferencias del paciente en la
estrategia terapeutica es un componente critico con impacto en la adherencia, la
carga asistencial y la continuidad del tratamiento.

IMPACTO ECONOMICO Y CARGA EN LA UTILIZACION DEL SISTEMA SANITARIO

Losresultados evidencian una alta carga economica inherente al manejo de las GNC.
Los pacientes realizan en promedio 5,39 visitas al nefrologo y 2,43 visitas a enfer-
meria al ano, mientras que el 33,06% han requerido hospitalizacion con una estancia
media de 9,32 dias. Estos costes de utilizacion del sistema sanitario se suman a los
gastos directos familiares, como transporte, medicamentos y apoyo externo, confi-
gurando una carga financiera considerable tanto para los servicios sanitarios como
para los pacientesy sus familias.
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Esta cargaecondmica se ve agravada por la pérdida de productividad y los costes in-
directos derivados de la adaptacion laboral, las ausencias y el impacto en el entorno
familiar. La enfermedad repercute también en la vida doméstica y en la capacidad
de los cuidadores, que a menudo deben reducir sujornada o asumir tareas adiciona-
les, lo que amplifica la carga economica global del hogar.

Para abordar esta carga economica, las propuestas priorizadas incluyen medidas
orientadas a facilitar la insercion laboral y la proteccién de los derechos de los pa-
cientes, como “Incentivar la contratacién mediante medidas publicas”, “Fomentar la
empleabilidad con formacion y actualizacion profesional”y “Proteger los derechos
laborales mediante adecuaciones”. Asimismo, se destacan iniciativas para simpli-
ficary agilizar los procesos administrativos vinculados a reconocimientos y ayudas
sociales, contribuyendo a reducir la carga financiera indirecta sobre los pacientesy

sus familias.

El impacto financiero se suma asi a la carga emocional y social, confirmando la ne-
cesidad de un abordaje integral que contemple tanto la eficiencia en los recursos
sanitarios como el apoyo socioeconomico al paciente y su entorno.

En sintesis, la evidencia obtenida muestra que las GNC tienen un impacto profundo
y multidimensional que afecta simultaneamente la salud fisica, emocional, social,
laboral, familiar y econémica de quienes la padecen. Las necesidades no cubiertas
detectadas -informacion insuficiente, falta de apoyo emocional, escasa coordina-
cién-soninterdependientesy requieren respuestas integradas.

El anélisis subraya que la atencién a las GNC debe evolucionar hacia un modelo in-
tegral, personalizado y equitativo que incorpore la educacién, el acompanamiento y
la participacion del paciente como componentes estructurales del cuidado. Solo asi
sera posible reducir el impacto emocional y social de la enfermedad y avanzar hacia
una atencion mas humanay sostenible.
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9.2. Folleto informativo de la encuesta

qg G N Encuesta para valorar el impacto

ATLAS emocional y economico de su enfermedad

Su médico le ha entregado este folleto para que valore su participacion o la del menor en un
estudio de mercado para conocer su opinion sobre la enfermedad que padece.

Su participacion es totalmente voluntaria y puede decidir no participar en cualquier mo-
mento. La atencién sanitaria que le ofrece su médico no cambiara en absoluto decida par-
ticipar o no.

En caso de que decida participar,lo Unico que debera hacer es rellenar una encuesta online.
En agradecimiento por el tiempo dedicado, se le compensara con 50€. Para recibir esta re-
muneracion es importante completar toda la encuesta hasta el final.

No hay voz mas importante que la del paciente cuando hablamos de una enfermedad como la
glomerulonefritis. Queremos agradecerle de antemano que revise este folleto y valore participar
en laencuesta.

iQueremos escucharle!

¢Qué? La encuesta busca comprender la carga que representan las enfermedades
glomerulares en la vida de la persona que padece esta condicion. Se le preguntara sobre las
caracteristicas de su enfermedad, impacto en la calidad de vida, recorrido por el sistema
sanitario, tratamiento y carga econdmica. Tardara aproximadamente 45-50 minutos en
completar la encuesta.

¢ 0uién? Participaran un total de 325 pacientes de toda Espafia con una glomerulonefritis
igual o parecida ala suya, incluyendo tanto pacientes adultos como pacientes adolescentes
(a partir de 12 afos)y sus cuidadores.

¢Por qué? ALCER con el apoyo de Novartis Farmacéutica quiere dar voz al paciente y
entender el impacto de las glomerulonefritis en el paciente y en el cuidador del paciente
menor de edad.

¢COmMo? Tiene dos opciones para acceder a la encuesta:

- Escaneando el cédigo QR que se encuentra en este mismo folleto a través
de la camara de sumovil

« Accediendo al siguiente link: (link web)

Podra completarlaencuesta de unasolavez o endos partes. Si desea completar laencuesta
endos partes, deberavolver a escanear el codigo QR/link con el mismo dispositivo movil que
utilizo la primera vez o completar la parte de la encuesta que quedaba soiin contestar.

Laencuestadirigidaalos pacientes adolescentes consta de dos secciones independientes:
una dirigida la cuidador responsable del menor y otra dirigida al paciente menor de edad.

Si tiene cualquier duda o incidencia, no dude en contactarnos: IQVIA ES PMR online@iqvia.
com o con el médico que le entrego este folleto.
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9.3. Acciones priorizadas para el desarrollo de las propuestas de mejora

DIMENSION 1. BIENESTAR PSICOEMOCIONAL

AMBITO DE ACTUACION 1 | MANEJO DEL IMPACTO PSICOEMOCIONAL

PROPUESTA 1: Fomentar el apoyo entre iguales y las redes de acompainamiento
— ACCIONES:

1. Facilitar el contacto con otras personas que vivan la misma enfermedad. (IP: 3,94)

2. Promover programas de acompanamiento por pacientes “expertos” formados.
(IP: 3,90)

3. Crear grupos de autoayuda con participacion activa de pacientes. (IP: 3,72)

PROPUESTA 2: Reforzar la coordinacion y el acompainamiento integral
—> ACCIONES:

1. Establecer mecanismos estructurados de derivacion a asociaciones como ALCER.
(IP: 4,44) Promover programas de acompanamiento por pacientes “expertos” forma-
dos. (IP: 3,90)

2. Incluir el acompanamiento a cuidadores, especialmente en poblacion pediatrica.
(IP: 3,48)

3. Evaluar de forma sistematica la calidad de vida en la visita médica. (IP: 3,3)

4. Incorporar la figura del gestor/a de casos como referente en el sequimiento de
pacientes. (IP: 3,28)

PROPUESTA 3: Garantizar apoyo emocional especializado y continuo para
pacientes con GNC y sus familias

—> ACCIONES:

1. Normalizar y facilitar el acceso a recursos de salud mental. (IP: 3,68)

2. Incorporar profesionales especializados en psiconefrologia en los equipos
multidisciplinares. (IP: 3,64)

3. Incluir la atencién psicologica en la cartera de servicios sanitarios. (IP: 3,42)

4. Garantizar la disponibilidad de equipos de psicologia/psiquiatria con experiencia en
ERC.(IP: 3,42)

5. Ofrecer apoyo psicologico también a familiares y cuidadores. (IP: 3,16)

PROPUESTA 4: Impulsar la psicoeducacion desde fases tempranas del diagnéstico
—> ACCIONES:

1. Mejorar la informacion sobre el proceso para reducir la incertidumbre y fomentar el
empoderamiento. (IP: 3,8)

2. Incluir la psicoeducacion como parte del protocolo de atencion desde el momento del
diagnéstico. (IP: 3,5)

3. Ofrecer formacion especifica en funcion de la etapa vital y clinica. (IP: 3,22)

. Desarrollar formacion sobre gestion emocional. (IP: 3,16)

5. Formar a los profesionales sanitarios y educativos que atienden a pacientes jovenes.
(IP: 3,086)

i
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DIMENSION 2. IMPACTO DE LA ENFERMEDAD EN LOS
DIFERENTES AMBITOS DE LA VIDA DIARIA

AMBITO DE ACTUACION 2 | HABITOS ALIMENTARIOS

PROPUESTA 5: Potenciar la educacion nutricional desde el empoderamiento
— ACCIONES:

1. Priorizar la alimentacion como un pilar esencial en el autocuidado. (IP: 4,04)
2. Educar sobre conceptos basicos de nutricion renal. (IP: 3,94)

PROPUESTA 6. Incluir la consulta de nutricion como parte estructural del abordaje
clinico
—> ACCIONES:

1. Desarrollar recomendaciones claras sobre la importancia de la ingesta adecuada de
agua para prevenir complicaciones. (IP: 4,15)

2. Promover el acceso desde fases tempranas del diagnéstico, fomentando la ad-
quisicion de habitos antes de que la dieta se perciba como una imposicién médica.
(IP: 3,80)

3. Integrar la consulta de nutricién como parte rutinaria del abordaje. (IP: 3,72)

PROPUESTA 7: Adaptar la informacion nutricional con un enfoque positivo
— ACCIONES:

1. Sustituir las prohibiciones y ofrecer informacion sobre opciones y cantidades segu-
ras. (IP: 4,04)

2. Traducir los nutrientes clave (como potasio o fosforo) a ejemplos de alimentos con-
cretosy cantidades comprensibles. (IP: 3,87)

3. Disenar dietas individualizadas por personal especializado. (IP: 3,54)

PROPUESTA 8. Hacer la dieta renal mas atractiva, practicay flexible
—> ACCIONES:

1. Promover una transicién progresiva hacia habitos saludables. (IP: 3,88)

2. Disefnar pautas alimentarias que resulten atractivas y apetecibles. (IP: 3,74)

3. Acompanar el cambio alimentario con apoyo emocional, facilitando su sostenibilidad
alargo plazo. (IP: 3,50)

PROPUESTA 9. Asegurar un acompanamiento nutricional individualizado
y especializado

—> ACCIONES:

1. Garantizar recomendaciones individualizadas por profesionales cualificados en nutri-
cionrenal. (IP: 3,79)

2. Incluir nutricionistas especializados en nefrologia pediatrica en los equipos asisten-
ciales que atienden a menores. (IP: 3,70)

3. Establecer un seguimiento nutricional adaptado a cada etapa. (IP: 3,62)

4. Ajustar la pauta alimentaria a las caracteristicas especificas del tipo de GNC y etapa
de la enfermedad. (IP: 3,60)
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AMBITQ DE ACTUACION 3 | OCIO Y RELACIONES (DIALISIS)

PROPUESTA 10: Personalizar la modalidad de dialisis al perfil clinico y social del paciente

— ACCIONES:

1. Informar sobre la existencia de la hemodialisis domiciliaria desde el inicio del trata-
miento. Poner en valor el tiempo libre que estas técnicas permiten conservar. (IP: 4,44)

2. Prescribirtécnicas domiciliarias siempre que sean apropiadas Desde el punto de vista
clinicoy factibles en el contexto social del paciente. (IP: 4,18)

3. Fortalecer lainfraestructura y apoyo para que el paciente pueda realizarlas con segu-
ridad. (IP: 3,88)

PROPUESTA 11: Incluir la educacion a cuidadores como parte del proceso terapéutico

|—> ACCIONES:
1. Ofrecer educacion especifica a los cuidadores. (IP: 3,80)
2. Asegurar el acompafamiento emocional y practico del entorno familiar. (IP: 3,62)

PROPUESTA 12: Abordar el impacto emocional de la dialisis en las relaciones personales

— ACCIONES:

1. Prestar apoyo emocional individualizado para facilitar el afrontamiento y favorecer la
adaptacion social. (IP: 3,5)

2. Incluir la terapia de pareja o familiar en los recursos disponibles. (IP: 3,3)

PROPUESTA 13: Transformar la sala de dialisis en un entorno mas humano y social
—> ACCIONES:

1. Incorporar actividades motivadoras adaptadas, al contexto clinico. (IP: 3,46)

2. Crear grupos de ayuda mutua entre pacientes que comparten sala. (IP: 3,32)

3. Disenarunaagenda especifica de actividades que dé sentido alos momentos compar-
tidos durante la dialisis. (IP: 3,22)

AMBITO DE ACTUACION 4 | OCIO Y RELACIONES (TRASPLANTE)

PROPUESTA 14: Promover actividades grupales entre personas trasplantadas
— ACCIONES:

1. Realizar reuniones de pacientes trasplantados. (IP: 4,16)
2. Impulsar actividades grupales, solidarias y participativas. (IP: 4,00)

PROPUESTA 15: Abordar el bienestar emocional, sexual y reproductivo
— ACCIONES:

1. Informar antes del trasplante sobre los cambios fisicos esperables. (IP: 4,47)

2. Abordar la maternidad y otras inquietudes desde una perspectiva de salud, no solo de
enfermedad. (IP: 4,20

3. Incluir visitas especializadas para pacientes con deseo de gestacion. (IP: 3,93)

4. Ofrecer terapia de parejay orientacion sobre sexualidad. (IP: 3,42)
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PROPUESTA 16: Acompaiar en la busqueda de un ocio saludable y adaptado
—> ACCIONES:

1. Fomentar alternativas al ocio vinculado al alcohol o a habitos poco saludables. (IP: 3,76)
2. Apoyar al paciente en la busqueda de actividades placenteras y saludables. (IP: 3,60)

AMBITO DE ACTUACION 5 | LABORAL

PROPUESTA 17: Incentivar la contratacion mediante medidas publicas
— ACCIONES:
1. Establecerincentivos fiscales o ayudas a la contratacion. (IP: 3,82)

2. Reconocery apoyar alas empresas que adaptan puestos a pacientes con discapacidad.
(IP: 3,52)

PROPUESTA 18: Fomentar la empleabilidad con formacion y actualizacion profesional
— ACCIONES:

1. Impulsar programas de recapacitacion profesional. (IP: 3,80)
2. Ofrecer talleres de desarrollo de capacidades prelaborales. (IP: 3,38)

PROPUESTA 19: Adaptar el entorno laboral a la realidad de los pacientes con enferme-
dad renal

— ACCIONES:

1. Fomentar la adaptacion de los puestos de trabajo segun necesidades individuales.
(IP: 3,60)

2. Facilitar el teletrabajo y la flexibilidad horaria. (IP: 3,53)

3. Ofrecer soporte desde los equipos asistenciales para adecuar la vida laboral a la
situacionrenal. (IP: 3,38)

PROPUESTA 20: Proteger los derechos laborales mediante adecuaciones normativas

y fisico-ambientales del entorno laboral

—> ACCIONES:

1. Reconocer adecuadamente el grado de discapacidad, especialmente en pacientes
trasplantados. (IP: 3,82)

2. Adecuarlas modificaciones fisico-ambientales a las necesidades particulares de cada
paciente, especialmente de los trasplantados. (IP: 3,31)

3. Ajustar la normativa laboral para contemplar las particularidades de la enfermedad
renal. (IP: 3,07)

PROPUESTA 21: Facilitar la reincorporacion laboral y el desarrollo profesional tras el
trasplante

— ACCIONES:
1. Fomentar lareincorporacion laboral progresiva. (IP: 3,64)

2. Ofrecer flexibilidad horaria y posibilidad de teletrabajo. (IP: 3,51)
3. Impulsar talleres de desarrollo de capacidades prelaborales. (IP: 3,18)
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AMBITO DE ACTUACION 6 | ACADEMICO

PROPUESTA 22: Mejorar la comprension y respuesta del entorno educativo

—> ACCIONES:

1. Asegurar que los tutores escolares conozcan el caso y las implicaciones del trata-
miento. (IP: 3,86)

2. Generar documentacién informativa para para centros y profesores. (IP: 3,80)

3. Incluir contenidos sobre ERC en acciones formativas dirigidas a docentes. (IP: 3,48)

PROPUESTA 23: Adaptar el sistema educativo a las necesidades del alumnado
con GNC

—> ACCIONES:

1. Facilitar el acceso a material educativo virtual. (IP: 4,08)

2. Establecer calendarios formativos flexibles. (IP: 3,44)

3. Promover la personalizacién de los itinerarios académicos. (IP: 3,28)

4. Ajustar la carga lectiva en funcion del estado de salud del alumno. (IP: 3,24)

PROPUESTA 24: Orientar y acompaiar a las familias desde fases tempranal
— ACCIONES:

1. Informar desde atencion hospitalaria sobre derechos y apoyos educativos. (IP: 3,56)
2. Derivar a trabajador/a social para planificacion académica individualizada. (IP: 3,30)

PROPUESTA 25: Proporcionar atencion especializada en el desarrollo y el aprendizaje
— ACCIONES:

1. Realizar evaluacion neuropsicoldgica y sequimiento del desarrollo. (IP: 3,50)
2. Ofrecerintervencion en estimulacion cognitiva si es necesario. (IP: 3,34)

AMBITO DE ACTUACION 7 | DISCAPACIDAD

PROPUESTA 26: Mejorar lainformacion y el acompainamiento en el proceso de solicitud

—> ACCIONES:

1. Derivar de forma proactiva a entidades como ALCER para orientacion y apoyo
documental. (IP: 4,66)

2. Acompanar en la tramitacion del certificado desde los servicios sociales o
asociaciones. (IP: 4,32)

3. Informar desde fases iniciales sobre las prestaciones disponibles. (IP: 4,26)

PROPUESTA 27: Unificar y adecuar los criterios de valoracion a la realidad de la GNC
— ACCIONES:
1. Reconocer el impacto funcional incluso en pacientes trasplantados. (IP: 3,98)

2. Incluir informes sobre afectacion psicoldgicay comorbilidades. (IP: 3,96)
3. Unificar criterios entre comunidades auténomas. (IP: 3,26)

112



PROPUESTA 28: Formar a los equipos de valoracion en enfermedad renal crénica
—> ACCIONES:

1. Incluir contenidos sobre enfermedad renal en la formacion de valoradores/as.
(IP: 3,46)
2. Sensibilizar sobre el desgaste fisico, emocional y social de los pacientes. (IP: 3,42).

PROPUESTA 29: Agilizar el proceso de reconocimiento y mejorar su calidad
—> ACCIONES:

1. Acortar los plazos para obtener el certificado. (IP: 3,46)
2. Evitar la valoracion exclusivamente por informe; priorizar entrevistas presenciales.
(IP:1,8).

DIMENSION 3. RECORRIDO DEL PACIENTE EN EL SISTEMA DE SALUD

AMBITO DE ACTUACION 8 | DIAGNOSTICO

PROPUESTA 30: Agilizar los tiempos y circuitos de acceso al diagnéstico
—> ACCIONES:

1. Realizar la valoracion conjunta de la biopsia renal entre patologo y nefrélogo con
experiencia. (IP: 4,2)

2. Establecer la derivacion directa desde atencién primaria a nefrologia. (IP: 3,98)

3. Reducir tiempos de espera para pruebas diagnosticas (incluidas genéticas). (IP: 3,66)

PROPUESTA 31: Implantar herramientas de cribado y alerta en atencion primaria
— ACCIONES:

1. Activar alertas en los sistemas de laboratorio (por ejemplo, proteinuria elevada).
(IP: 4,00)

2. Fomentar la realizacién de pruebas basicas de funcién renal ante minima sospecha.
(IP: 4,00)

3. Establecer protocolos clinicos para la derivacion precoz ante alteraciones analiticas.
(IP: 3,84)

PROPUESTA 32: Sensibilizar a la poblacion y empoderar al paciente
— ACCIONES:

1. Reforzarelpapeldelasasociacionescomo puente entre ciudadaniay sistema sanitario
(IP: 4,1)

2. Fomentar el empoderamiento del paciente para que participe activamente en su
proceso. (IP: 3,88)

3. Realizar campanas de sensibilizacion para que la poblacién acuda a primaria ante
sintomas compatibles con la enfermedad. (IP: 3,84)
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PROPUESTA 33: Mejorar la comunicacion entre niveles asistenciales
—> ACCIONES:

1. Crear canales de e-consulta, contacto telefonico y sesiones clinicas conjuntas.
(IP: 3,86)

2. Implementar protocolos de priorizacion desde primaria. (IP: 3,80)

3. Elaborar mapas de recursos especializados accesibles por territorio. (IP: 3,52).

PROPUESTA 34: Fortalecer la formacion en atencion primaria y urgencias
— ACCIONES:
1. Incluir contenidos de diagnostico precoz en los progra-
mas de grado y posgrado en medicina. (IP: 3,80)
2. Desarrollar formacién continuada especifica para prima-
ria, urgencias y especialidades de base. (IP: 3,48)
3. Realizar sesiones conjuntasy revision de casos entre niveles asistenciales. (IP: 3,24)

AMBITO DE ACTUACION 9 | DERIVACION TEMPRANA

PROPUESTA 35: Derivar directamente a urgencias en cuadros clinicos graves
— ACCIONES:

1. Establecer como norma la derivacién directa a urgencias ante fracaso renal o afecta-
cion sistémica evidente. (IP: 4,48).

PROPUESTA 36: Implementar protocolos de derivacion y sistemas de alerta
— ACCIONES:

1. Aplicar protocolos urgentes de derivacion tras signos de enfermedad renal. (IP: 4,00)
2. Activar alertas automaticas desde laboratorio(por ejemplo, copias a nefrologia). (IP: 4,00)
3. Asegurar que se deriven con pruebas basicas (orina, creatinina, etc.). (IP: 3,76)

PROPUESTA 37: Formar a profesionales de primaria en criterios de sospecha y deri-

vacion

— ACCIONES:

1. Promover conformacioén primaria-nefrologia. (IP: 3,86)

2. Desarrollar formacion especifica en signos de alerta y pruebas basicas previas a la
derivacion. (IP: 3,68)

3. Fomentar formacion a través de colegios profesionales en comunicacion clinica.
(IP: 3,54)

PROPUESTA 38: Establecer canales directos y agiles de comunicacion entre primaria
y nefrologia
—> ACCIONES:

1. Potenciar la comunicacion telefénica o por videollamada entre niveles. (IP: 3,82)

2. Establecer sesiones conjuntasy periodicas entre primaria y nefrologia. (IP: 3,64)

3. Habilitar consultas rapidas tipo e-consulta con informacion clinica minima. (IP: 3,58)
4. Impulsar reciprocidad desde el hospital hacia atencion primaria. (IP: 3,60)
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PROPUESTA 39: Garantizar acceso territorial equitativo a nefrologia
—> ACCIONES:

1. Facilitar acceso a expertos en enfermedades glomerulares ultra raras. (IP: 3,64)
2. Asequrar la presencia de nefrélogos en hospitales comarcales. (IP: 3,58)

3. Establecer consultas rapidas en centros de especialidades. (IP: 3,53)

4. Ampliar el nimero de plazas MIR en nefrologia. (IP: 3,30)

AMBITO DE ACTUACION 10. ADHERENCIA TERAPEUTICA

PROPUESTA 40: Asegurar una transicion adecuada entre etapas del recorrido
— ACCIONES:

1. Establecer circuitos formales de transicion pediatrica-adulto con participacion del
paciente y su familia. (IP: 4,12)

2. Formar alos cuidadores (familiares o profesionales) sobre el tratamiento y
su importancia. (IP: 4,10)

3. Reforzar la continuidad asistencial mediante la coordinacion entre equipos. (IP: 3,9)

PROPUESTA 41: Fomentar el acompainamiento entre iguales y el apoyo social
—> ACCIONES:

1. Establecer programas de mentoria con pacientes en distintas etapas. (IP: 3,90)

2. Impulsar actividades grupales que favorezcan el vinculo entre pacientes (talleres,
colonias, charlas, encuentros). (IP: 3,90)

3. Apoyar alas asociaciones de pacientes para que desarrollen estas acciones mediante
recursos economicos o en especie. (IP: 3,88)

PROPUESTA 42: Reforzar la educacion terapéutica y el rol de enfermeria como base
para la adherencia

—> ACCIONES:

1. Utilizar materiales adaptados y lenguaje comprensible. (IP: 4,12)

2. Ofrecer educacion terapéutica desde el inicio, de forma progresivay continuada. (IP: 3,98)

3. Incrementar las consultas de enfermeria especificas para adherencia y habitos de
vida. (IP: 3,76)

4. Dotar a las enfermeras de herramientas y canales de seqguimiento remoto fuera de la
consulta presencial. (IP: 3,52)

5. Incluir herramientas digitales de refuerzo educativo. (IP: 3,44)

PROPUESTA 43: Facilitar regimenes terapéuticos sencillos y adaptados a la vida del
paciente

— ACCIONES:

1. Priorizar vias de administracion mas comodas, como la subcutanea, cuando sea clini-
camente viable. (IP: 3,74)

2. Activar alertas desde la farmacia sobre problemas de adherencia (por ejemplo, por
falta de recogida de medicacién). (IP: 3,64)

3. Fomentar terapias orales de una sola toma diaria o asociaciones de farmacos en una
Unica formulacion. (IP: 3,56)
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AMBITO DE ACTUACION 11. MANEJO SINTOMATOLOGIA

PROPUESTA 44: Abordar integralmente el impacto fisico, psicolégico y social
—> ACCIONES:

1. Fomentar el autocuidado: evitar nefrotoxicos, mantener adherencia terapéutica,
control de factores de riesgo vascular y vacunacion. (IP: 4,34)

2. Realizar una valoracion integral del paciente, incluyendo estado emocional, carga so-
ciolaboral y factores de riesgo (e]. adherencia, aislamiento). (IP: 4,04)

3. Integrar atencion psicoldgica y trabajo social como parte del abordaje del paciente
con GNC. (IP: 3,88)

PROPUESTA 45: Fortalecer el seguimiento clinico proactivo y accesible
— ACCIONES:

1. Facilitar el contacto directo y fluido entre paciente y nefrologo, incluyendo consultas
no presenciales (e-consulta, teléfono, videollamada). (IP: 4,12)

2. Acelerar pruebas diagnosticas y garantizar una respuesta clinica rapida ante sintomas
de alarma. (IP: 3,86)

3. Asegurar la presencia fisica y emocionalmente cercana de especialistas, especial-
mente en hospitales comarcales o centros accesibles. (IP: 3,56)

PROPUESTA 46: Impulsar la deteccion precoz de complicaciones y la medicina
personalizada

—> ACCIONES:

1. Aplicar protocolos de alerta para el envio urgente en presencia de sintomas graves o
descompensacion clinica. (IP: 3,92)

2. Avanzar en terapias dirigidas a la patogeniay fomentar ensayos clinicos para glomeru-
lopatias sin tratamiento especifico. (IP: 3,58)

3. Implementar herramientas de monitorizacion remota de sintomasy adherencia(apps,
portales del paciente, alertas de receta electronica). (IP: 3,54)

DIMENSION 4. PROPUESTAS TRANSVERSALES

AMBITO DE ACTUACION 7 | MEJORA DE LA EXPERIENCIA DEL PACIENTE

PROPUESTA 47: Formacion, informacion y participacion activa del paciente

—> ACCIONES:

1. Implicar al paciente en las decisiones relacionadas con su atencién. (IP: 4,22)

2. Facilitar el acceso a fuentes fiables de informacion y autoayuda. Ejemplo: “recetar”
asociaciones de pacientes. (IP: 4,20)

3. Fomentarlarelacién médico-asociacion de pacientes como canal de acompanamien-
to, informacion y empoderamiento. (IP: 4,07)
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4. Familiarizar al paciente con el funcionamiento de la unidad de nefrologia, incluyendo
la clinica, la didlisis y el trasplante. (IP: 3,90)

5. Ofrecerinformacion claray comprensible sobre los pasos del recorrido asistencial y o
que se espera de cada uno. (IP: 3,74)

PROPUESTA 48: Evaluar y mejorar la calidad percibida

—> ACCIONES:
1. Aplicar los PREMs(Patient Reported Experience Measures)y PROMs (Patient Reported
Outcome Measures). 3,84

PROPUESTA 49: Coordinacion asistencial multidisciplinar y continua

— ACCIONES:

1. Promover la coordinacion estrecha entre personal sanitario y profesionales sociales y
comunitarios (psicologia, trabajo social, nutricién, asociaciones). (IP: 3,82)

2. Fomentar el trabajo en equipo multidisciplinar liderado por nefrologia, incluyendo a
los especialistas implicados en otras comorbilidades (p. ej., ginecologia). (IP: 3,78)

3. Aumentar la coordinacion entre especialistas que atienden patologias secundarias o
comorbidas, asegurando una vision integral del paciente. (IP: 3,58)

4. Asegurar la comunicacion fluida y eficaz entre atencion primaria, nefrologia, especia-
listas y agentes externos. (IP: 3,52)

PROPUESTA 50: Atencion verdaderamente centrada en la persona

— ACCIONES:

1. Facilitar a las familias el acceso a las consultas agrupandolas para minimizar su im-
pacto en la vida diaria. (IP: 3,90)

2. Prestar atencién no solo al paciente, sino también a su entorno (pareja, hijos, cuida-
dores principales), promoviendo su participacion activay proporcionando recursos de
apoyo. (IP: 3,72)

3. Posibilitar visitas en horarios de mananay tarde para favorecer la conciliacion escolar
y laboral. (IP: 3,26)
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9.4. Acronimos

AESNI: Asociacion Espanola de Sindrome Nefrético Infantil

ALCER: Asociacion parala Lucha Contra las Enfermedades del Rinon
CHUAC: Complexo Hospitalario Universitario A Coruna

ERKReg: Registro Europeo de Enfermedades Renales Raras

ESO: Educacion Secundaria Obligatoria

FEDER: Federacion Espanola de Enfermedades Raras

GC3: Glomerulopatia C3

GEF: Glomeruloesclerosis Focal

GEFS: Glomeruloesclerosis Focal y Segmentaria

GGM: Glomerulonefritis por Gammapatia Monoclonal

GN: Glomerulonefritis

GNC: Glomerulonefritis Cronicas

GNMP-IC: Glomerulonefritis Membranoproliferativa por Inmunocomplejos
HIPOFAM: Asociacion para la Informacion y la Investigacion de la Hipomagnesemia Familiar
IgA: Inmunoglobulina A

NCM: Nefropatia por Cambios Minimos

NIgA: Nefropatia por IgA

NL: Nefropatia Lupica

NM: Nefropatia Membranosa

PCM: Podocitopatia por Cambio Minimos

REGN: Registro Espanol de Glomerulonefritis

RGPD: Reglamento General de Proteccion de Datos

SEN: Sociedad Espanola de Nefrologia

TRS: Tratamiento Renal Sustitutivo

VANCA: Vasculitis de Anticuerpos Anticitoplasma de Neutrofilos

VIgA: Vasculitis por IgA

118






¢6LBSS1L-V4




	1. Introducción y estado de la cuestión
	1.1 Fromas clinicas y clasificacion...
	1.2. Epidemiología de ...
	1.3. Progresión y pronóstico
	1.4 Impacto de las gluco

	2. JUSTIFICACION PROYECTO
	3. OBJETIVOS
	4. METODOLOGÍA
	4.1 ENTREVISTAS EN PROFUNDIDAD
	4.2 INVESTIGACION DE MERCADO
	4.3.PROPUESTAS MEJORA

	5.RESULTADOS
	5.1 ENTREVISTAS
	5.2 INVESTIGACION
	5.3 PROPEUSTAS

	6. LIMITACIONES
	7 DISCUSION Y CONCLUSIONES
	8. BIBLIO
	9.ANEXOS
	9.1 INDICE FUGURAS Y TABLAS
	9.3 FOLLETO INFO
	9.4 ACCIONES
	9.5 ACRONIMOS


	Botón 6: 
	Botón 7: 
	Botón 8: 
	Botón 9: 
	Botón 10: 
	Botón 11: 
	Botón 12: 
	Botón 13: 
	Botón 14: 
	Botón 30: 
	Botón 32: 
	Botón 17: 
	Botón 18: 
	Botón 19: 
	Botón 20: 
	Botón 21: 
	Botón 22: 
	Botón 23: 
	Botón 24: 
	Botón 25: 
	Botón 27: 
	Botón 28: 
	Botón 29: 


