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IgAN in Europa: Zu leicht zu Gbersehen. Zu wichtig, um sie zu ignorieren.

der Betroffenen erhalten ihre Diagnose
erst, nachdem bereits erhebliche
Nierenschaden entstanden sind.

von 10,000 000 Menschen in
der EU leben mit IgAN

Der IgAN-Aktionstag ist ein wichtiger Moment, um Menschen mit IgAN mehr Gehér zu verschaffen, eine
frihzeitigere Diagnose zu férdern und auf bestehende Versorgungslicken aufmerksam zu machen. Diese
Infografik wurde zu diesem Anlass entwickelt. Sie soll das Verstandnis fur diese seltene, chronische
Nierenerkrankung starken, die trotz ihrer erheblichen Belastung fur Betroffene und Gesundheitssysteme nach wie
Vvor zu wenig wahrgenommen wird.

IgAN verstehen

o Was ist IJAN?: IgAN ist eine seltene, chronische Autoimmunerkrankung der Nieren. Dabei kornmt es zu
Ablagerungen von IgA-Antikorper, die die Nieren im Laufe der Zeit schadigen. IgAN ist die haufigste primare Form der
Glomerulonephritis und tritt haufig im jungen Erwachsenenalter auf.

» Symptome & Diagnostik. IgAN verlauft haufig Uber Jahre hinweg ohne erkennbare Symptome. Mégliche Anzeichen
sind Blut oder Eiweil3 im Urin, Schwellungen sowie erhohter Blutdruck. Die Diagnose erfolgt oft verzégert und wird in
der Regel durch eine Nierenbiopsie bestatigt.

o Behandlung: Die unterstitzende Behandlung ist entscheidend, um das Fortschreiten der Erkrankung zu
verlangsamen und die Nierenfunktion zu erhalten. In den letzten Jahren wurden zudem neue, zielgerichtete
Therapien entwickelt, die den Krankheitsverlauf langfristig verbessern kbnnen.

Mehr als eine Nierenerkrankung - die umfassenden Auswirkungen von IgAN

Gesellschaft

Menschen mit IgAN

IgAN tritt haufig im frihen
Erwachsenenalter auf—aufdem
Hohepunkt des persdnlichen und
beruflichen Lebens.

Die Symptome sind oft unsichtbar, die
emotionale und psychische Belastung
Jjedoch hoch; etwa 1von 3 Betroffenen
leidet unter Angstzustanden oder
Depressionen.

Rund 1von 3 berufstatigen Betroffenen
berichtet Uber eine verringerte
Arbeitsleistung, mit Auswirkungen auf
finanzielle Sicherheit und Selbststandigkeit
Viele Betroffene fuhlen sich mit ihrer
Erkrankung allein — mit der richtigen
Unterstutzung und einem passenden
Netzwerk konnen Menschen mit IgAN
jedoch gut leben.

Gesundheitssysteme

IgAN wird oft nicht fruhzeitig erkannt,
sodass bei vielen Betroffenen bereits
Nierenschaden aufgetreten sind.
Betroffene, die zunachst einen Hausarzt
aufsuchen, warten oft langer auf ihre
Diagnose als diejenigen, die sich direkt an

eine Facharztin oder einen Facharzt
wenden.

Die Folge: vermeidbares Fortschreiten zu
fortgeschrittenen Nierenerkrankungen
und ein steigender Bedarf an Dialyse und
Nierentransplantationen — mit erheblichen
Kosten und tiefgreifenden Auswirkungen
aufdas Leben der Betroffenen.

Eine fruhere Diagnose bedeutet nicht nur
bessere Versorgung, sondern auch einen
effizienteren Einsatz von Ressourcen im
Gesundheitswesen.

Je nach Wohnort innerhalb Europas
unterscheiden sich der Zugang zu
Diagnostik, spezialisierter Versorgung
und unterstitzenden Angeboten
erheblich.

Die Auswirkungen von IgAN reichen
Uber den Betroffenen hinaus. Familien
und pflegende Angehorige sind
ebenfalls betroffen, haben jedoch selten
Zugang zu Unterstutzung.

Diese Herausforderungen lassen sich
durch Sensibilisierung, Engagement
und gezielten Investitionen wirksam
begegnen —die notwendigen
Instrumente sind vorhanden, was fehlt,
ist die Sichtbarkeit.
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Leben mit IgAN

Das Leben mit IgAN ist von taglicher Unsicherheit und standigen Herausforderungen gepragt. Die Symptome
und der Krankheitsverlauf sind oft schwer vorhersehbar, wahrend regelmafiige Kontrollen und Arzttermine
zum Alltag gehoren.

Neben den korperlichen Auswirkungen tragen viele Menschen mit IgAN eine erhebliche emotionale
Belastung mit sich. Zukunftsangste, Unsicherheit hinsichtlich des Krankheitsverlaufs und Gefuhle der Isolation
begleiten den Alltag vieler Betroffener.

Nachfolgend finden Sie Stimmen von
Betroffenen, die diese Herausforderungen
greifbar machen.
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Ich wiinschte, mehr
Menschen wirden verstehen,
wie ernst diese Erkrankung
ist. Allzu oft werden unsere

Mit IgAN leide ich unter “ Weder in der Medizin

einer Erschépfung, die noch in der

mich volistédndig auBer Gesellsch.aft ift das
G e T Bewusstsein [fiir IgAN]

” qausreicnena. ,,

Symptome und Gefiihle als
unbedeutend abgetan. , ,

Warum Bewusstsein wichtig ist

1

Fir Patientinnen und Patienten: Eine frithzeitige Diagnose verandert den Krankheitsverlauf
IgAN entwickelt sich haufig unbemerkt, wobei Symptome oft erst auftreten, wenn bereits erhebliche
Nierenschaden entstanden sind. Das Erkennen frUher Warnzeichen und eine rechtzeitige Abklarung kénnen
eine frhere Diagnose ermaoglichen und dazu beitragen, das Fortschreiten der Erkrankung zu verlangsamen.

2 Fir das Gesundheitswesen: Niemand sollte IgAN allein bewaltigen miissen
Wird IgAN fruhzeitig erkannt, gelangen Betroffene schneller in facharztliche Behandlung. Ein gesteigertes
Bewusstsein in der Primarversorgung, ein besserer Zugang zu Facharztinnen und Facharzten sowie
koordinierte Unterstlitzung kdnnen Verzégerungen verringern, eine rechtzeitige Behandlung ermaglichen und
die Belastung fur Betroffene und das Gesundheitssystern mindern.

3 Fir die Gesellschaft und Politik: Bewusstsein fordert eine bessere Versorgung und Innovation
Trotz ihrer erheblichen Auswirkungen bleibt IgAN nach wie vor wenig beachtet. Ein starkeres offentliches und
politisches Bewusstsein fur IgAN konnte das Engagement und die Investitionen vorantreiben, die notwendig
sind, um Diagnostik zu verbessern, den gerechten Zugang zur Versorgung auszuweiten und langfristig bessere
Ergebnisse zu ermaglichen —damit niemand mit IgAN zuruckbleibt.

Uber IgAN Friends: QAN
o . .. . 9%

IgAN Friends ist eine europaische Community von und fur Menschen, die mit IgA- fr‘ends

Nephropathie (IgAN) leben. Gemeinsam schaffen wir einen Raum der

UnterstUtzung, des Austauschs und des Verstandnisses.

Durch Informationsangebote sowie persdnliche und digitale Treffen unterstutzt
IgAN Friends Betroffene dabei, Erfahrungen zu teilen, sich zu vernetzen und den
Alltag mit IgAN besser zu bewaltigen.
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