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()
Bienvenido a tu guia Se diagnostican entre 1y
3 nuevos casos de C3G
Vivir con una enfermedad renal rara como la cada afio por cada
glomerulopatia C3 (C3G) o la glomerulonefritis millon de personas en
membranoproliferativa mediada por inmunocomplejos todo el mundo, y la IC-
(IC-MPGN) primaria puede resultar MPGN primaria puede
abrumador. Esta guia esta disefiada para ayudarte a ser aun mas rara.

entender mejor tu diagnostico y empoderarte para hablar
con confianza sobre tus necesidades y tu plan de
atencion con tu equipo medico.

:Queé son la C3G y la IC-MPGN primaria?

La C3G y la IC-MPGN primaria son dos enfermedades renales raras que comparten
un problema comun: una hiperactivacion de la proteina C3 del sistema inmunitario.'2

En condiciones normales, la proteina C3 ayuda a proteger al organismo de infecciones, pero cuando
se vuelve hiperactiva, puede danar los riflones por error. Esto afecta a los glomérulos, los diminutos
filtros de los riflones encargados de eliminar los desechos y el exceso de liquido.

Aunque la C3G y la IC-MPGN son  dos
enfermedades distintas, suelen compartir  sintomas,

entre los que se incluyen: '® Proteinuria

S . (niveles altos de
- Proteinuria (niveles altos de proteina en la orina) proteina en la
- Disminucion de la funcion renal* orina)

- Depositos de C3 en el rindon

*La funcion renal es la capacidad de los rifiones de limpiar
la sangre y eliminar desechos del cuerpo.

Pese a que la C3G y la IC-MPGN primaria son
similares, estan causados por procesos subyacentes
diferentes en el cuerpo.

Depositos de C3
en el rindn

Detectar estas diferencias en una biopsia ayuda a
tu médico a realizar un diagndstico preciso para
que, juntos, podais elegir el mejor plan de cuidados
para ti.

ws5C

La C3G ocurre cuando hay

IC-MPGN *»

una cantidad anormal de La IC-MPGN primaria ocurre

cuando hay depodsitos tanto
de C3 como de anticuerpos
acumulados en los rifiones.

la proteina C3 en los
riflones sin una
implicacion significativa
de anticuerpos.
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;Quien desarrolla C3G e IC-MPGN primaria?

Si te preguntas, “;Por qué me ha pasado esto?’, no estas solo.

Estas enfermedades pueden afectar a cualquiera, pero se diagnostican mas comunmente en la infancia o
en la primera edad adulta. Afectan por igual a hombres y a mujeres, y en la mayoria de los casos no hay una
razon clara de por quée se desarrollan. Sin embargo, algunas personas pueden tener un mayor riesgo si
tienen: ©

— Antecedentes familiares de enfermedad renal.
— Ciertos factores genéticos que afectan el funcionamiento de su sistema inmunitario y rifiones.

Aungue hay factores que pueden contribuir al desarrollo de la enfermedad, no son cosas que pudieras
haber controlado o prevenido.”’

°
:Cuales son los signos y sintomas La proteinluria e?c un1
: : sintoma clave y faci
de la C3G y la IC-MPGN primaria? oy
Tanto la C3G como la IC-MPGN primaria alteran la capacidad del de monitorizar su
riflon para filtrar la sangre de forma eficaz, 1o que provoca signos y evolucion.

sintomas similares, los cuales pueden variar de una persona a otra:*

®

Proteinuria Hinchazén (edema) Hipertensiéon

Exceso de proteina en la orina, Retencion de liquidos, (presion arterial alta)

lo que a menudo provoca la especialmente en las piernas, Un sintoma comun que

aparicion de espuma. tobillos, manos y alrededor puede empeorar el dano
de los ojos. renal con el tiempo.

Hematuria Fatiga y debilidad Disminucion de la funcion renal
(sangre en la orina) Causados por la A menudo se identifica mediante
La orina puede aparecer rosa, acumulacion de productos analisis de sangre, como niveles
roja o marrén, o puede de desecho en la sangre, y a elevados de creatinina, y puede
detectarse sangre microscopica veces, agravados por la progresar a insuficiencia renal en
en los analisis. anemia. casos graves.

Los sintomas pueden variar segun la fase de la enfermedad y
cualquier enfermedad subyacente que pueda estar contribuyendo al
dario renal.
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:Como se diagnostican la C3G y la IC-MPGN primaria?

Las personas que presentan signos y sintomas de disfuncion renal, es decir, de alteracion de
la funcion de sus riniones, pueden ser necesitar realizarse una serie de pruebas de
diagnostico:?

Puede parecer que son muchas pruebas, pero son esenciales para obtener un diagnostico preciso y claro.

Algunas personas pueden sentir ansiedad ante la biopsia renal, lo cual es normal antes de un procedimiento diagnostico
invasivo, pero es la Unica forma fiable de confirmar la C3G o IC-MPGN primaria. ®

De esta manera podras recibir la atencion adecuada y un plan de tratamiento adaptado a tus necesidades.

Historia clinica y Analisis de Biopsiarenalpara  Pruebas genéticasy Enla I[C-MPGN
examen fisico orinay sangre evaluar cambios del complemento primaria, se
para evaluar para detectar estructurales en el ~ para identificar realizan pruebas
sintomas, proteinuria y rifion y depdsitos ~ anomalias en el adicionales para
antecedentes hematuria.? de proteinas del sistema del descartar causas
familiares y complemento o complemento (parte secundarias y
otras de complejos del sistema inmune) otras
enfermedades inmunes.? que puedan enfermedades

' contribuir al darfio b tes 1
subyacentes.! renal? subyacentes.

;Sonla C3G vy la IC-MPGN primaria dos
enfermedades progresivas?

Si, tanto la C3G como la IC-MPGN primaria son enfermedades cronicas progresivas que, si no se tratan,
pueden causar danos irreversibles.

Hasta un 50% aproximadamente de las pesonas con C3G e IC-MPGN primaria experimentan insuficiencia
renal en los primeros 10 afios desde el diagndstico. Esto requiere didlisis o trasplante de rifién.10

La buena noticia es que el diagnostico temprano permite iniciar un tratamiento a tiempo, lo que
puede facilitar el poder establecer un plan de cuidados adecuado e individualizado.!

®;Quée autocuidados puedo seguir?

Aqui tienes algunas sugerencias para ayudarte a sentirte mas en control sobre tu enfermedad:™

e Habla con tu profesional sanitario sobre posibles ajustes en tu alimentacion y qué tipo de
actividad fisica podria ser la mas adecuada para ti.

e Cuida tu bienestar emocional hablando con tu familia 0 amigos. También puedes ponerte en
contacto con una asociacion de pacientes (al final de este folleto tienes un listado de
asociaciones que te pueden ayudar). Si sientes que necesitas mas apoyo emocional o quieres
aprender nuevas estrategias de afrontamiento, valora buscar consejo u orientacion por parte de
un profesional o de un grupo de apoyo para pacientes.

e Programa visitas de seguimiento periodicas con tu nefrologo y asegurate de comentar
cualquier nuevo signo, sintoma o preocupacion que tengas. Recuerda que para eso esta: para
ayudarte y para resolver tus dudas.
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Tu nefrélogo puede

Aprovechar al maximo tus citas médicas [ AU EEEAtE
sintomas y, en ultima

instancia, mejorar tu

Es una buena idea preparar con antelacion las citas medicas calidad de vida y la
con tu nefrélogo. Puedes hacer las preguntas que te atencion recibida.

interesen para ayudarte a comprender mejor tu enfermedad.

[
Consejos para ayudarte a R °
i . con
prepararte para tu proxima cita pacientes y
cuidadores
1. Prioriza las preguntas que quiza quieras hacer a tu equipo médico.
Ten un cuaderno unicamente para anotar las preguntas a medida
que vayan surgiendo, para que no las olvides y puedas llevarlas —
contigo a tu proxima cita. —
2. Comenta tus sintomas con tu médico.
3. Comparte cualquier cambio que notes en tu bienestar fisico, como pérdida de peso,
cambios en la orina, nauseas, dolores de cabeza o mareos, o cualquier otro
aspecto que haya cambiado desde tu ultima visita.
4. Comparte cualquier cambio que notes en tu bienestar emocional, como sentir mas ﬁ
ansiedad, tristeza, estrés o frustracion, o mejoras en tu estado animico.
5. Sitienes dudas sobre los cambios en el estilo de vida que puedes hacer, pide consejo a tu
nefrologo
6. Pregunta por los resultados de tus pruebas y analisis para entender qué significan.
7. Informa a tu nefrologo de cualquier cambio que pueda afectar a tu plan de
cuidados (como olvidarse una dosis de tu medicacion, tener
una infeccidon o una enfermedad, o cambios en la dieta).
8. Pide la ayuda que necesites.
9. Siactualmente estas en dialisis, sé sincero con tu nefrologo sobre tus objetivos y
expectativas vitales. No dudes en expresar tus necesidades y prioridades para el
futuro y pide a tu nefrologo cuidados y enfoques de vida que se adapten a tus
necesidades. Esto se llama toma de decisiones compartida. g@
10. Si vives con un rifidn trasplantado y tienes dudas o te preocupa algo sobre

algun enfoque de tratamiento especifico, sé sincero con tu nefrologo sobre lo que
esperas para tu futuro en cuanto a tu salud renal y las posibles opciones.
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o
Preguntas que quiza quieras hacerle a Crce;;io
tu nefrologo ey

cuidadores

Preguntas que pueden ser utiles en las consultas iniciales

¢Cuadles son mis opciones para manejar la enfermedad? ;Como
podemos decidir, juntos, el plan de cuidados mas adecuado para
mi?

¢Qué resultados esperas de mi plan de cuidados y por qué? Ten en cuenta que esta
bien hacer preguntas sobre
las opciones de tu plan de
cuidados para poder tener un
papel proactivo en el proceso
de la toma de decisones. Esto
es lo que se conoce como
‘toma de decisiones
Preguntas sobre el seqguimiento de la compartidas .

evolucion de la enfermedad

;Qué resultados estas controlando para hacer seguimiento de mi
enfermedad? De estos resultados, ;cuales son los mas importantes y por

Basandome en estos resultados, ;hay algo que deba hacer?

Recuerda, tu equipo
medico esta para

Preguntas sobre la vida cotidiana ayudarte con lo que
......................................................................................................... necesites. Cuéntales tus

;Deberia hacer algun cambio en lo que como o bebo? necesidades, prioridades y
todo lo que sea

importante para ti.

¢Hay algun tipo de ejercicio que recomendarias?

¢Hay algun habito que deberia empezar, continuar o
dejar para mejorar mi cuidado y mi vida?
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’ Después de tu cita

Preguntas para reflexionar: Durante o después de tu

Cita, recuerda escribir:
¢Qué signos o sintomas he notado desde mi
ultima cita? Ejemplos incluyen la proteinuria
(proteina en la orina, lo que a menudo provoca e Cualquier cosa que no quieras olvidar.
la aparicion de espuma en la orina),
la inflamacion (especialmente en las piernas,
tobillos y alrededor de los 0jos), sangre
en la orina, fatiga y debilidad
general, u otros.

e Fijate un objetivo:
Tu objetivo podria estar relacionado
con el manejo de tus sintomas fisicos,
emocionales o como te relacionas
con tu red de apoyo.

Creada

¢Qué sintomas han tenido mayor "
impacto en mi vida? Por ejemplo, pacientes y

que hayan afectado a la relacion Antes de mi proxima cita, mi objetivo

cuidadores

con mis amigos, familia o
comparieros, y hayan provocado
dias de ausencia en el trabajo o la
escuela

;ComMo me esta afectando mi enfermedad
renal emocional y mentalmente?

¢Hay algo que me preocupe
especificamente de mi enfermedad?

¢Hay algo que mi enfermedad me impida
hacer?

¢Cuadles son mis objetivos y expectativas
para el futuro?

¢Estoy contento con mi plan médico
actual? jHay otras opciones que quiza no
haya probado todavia?

¢Existe algun enfoque de cuidado que pueda
ayudar a preservar el funcionamiento de mis
rinones en el futuro?

¢Hay algo que pueda hacer para mejorar
mi enfermedad?

¢Me siento apoyado por mi equipo sanitario?

¢Me siento respaldado por mi red de apoyo?

¢Estoy conectado con otras personas con
enfermedades renales raras o con
asociaciones de pacientes?

¢A quién debo contactar para recibir
apoyo de otras personas que estan en la
misma situacion que yo?

para gestionar mi enfermedad es:

Seguimiento

Si tienes preguntas adicionales, a
menudo un miembro de tu equipo
meédico esta disponible para ayudarte.

Consulta siempre a tu nefrélogo antes
de hacer cualquier cambio en tu plan de
cuidados.

Habla con tu equipo médico
sobre cualquier preocupacion
que puedas tener, que pueda
incluir problemas de estilo de
vida, emocionales u otros, como

la fertilidad. Esto les ayudara a
mejorar tu cuidado. Ademas,
pueden derivarte a otros
profesionales sanitarios, recursos
utiles y grupos de apoyo como
asociaciones de pacientes.
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;Donde puedo aprender
mas sobre mi enfermedad?

Si quieres saber mas sobre la C3G y la IC-MPGN
primaria, hay otros recursos disponibles para ti:

livingwithc3g-icmpgn.com/es-es
alcer.org

airg-e.org

compcure.org

Es importante comunicarse abiertamente con tu equipo
meédico: haz preguntas, comparte tus preocupaciones y
comenta tus opiniones para asegurarte de que la
atencion que recibes se adapta a tus necesidades.

idades
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