Néphropathie a IgA
. Journée de sensibilisation
14 Mai

L'IgAN en Europe : trop facile a manquer.
Trop importante pour étre ignorée.

des patients sont diagnostiqués
uniquement aprés l'apparition de
Iésions rénales importantes.

sur 10 000 dans I'UE
vivent avec I'lgAN

La Journée de sensibilisation a I'lgAN est une occasion importante de donner plus de visibilité aux patients,
d'encourager un diagnostic plus précoce et de mettre en évidence les besoins encore non satisfaits des personnes
atteintes. Cette infographie a été congue afin de mieux faire connaitre cette maladie rénale rare et chronique, qui
demeure insuffisamment reconnue malgré son impact important sur les patients et les systéemes de santé.

Comprendre I'lgAN
Qu’est-ce que I'IlgAN?: Une maladie rénale auto-immune rare et chronique, I'lgAN se caractérise par des dépbts d'IgA
qui endommagent progressivement les reins. |l s'agit de la glomérulonéphrite primitive la plus fréquente, souvent
diagnostiquée chez les jeunes adultes.
Symptémes et diagnostic. |'IgAN peut rester asymptomatique pendant plusieurs années. Les symptémes peuvent
inclure la présence de sang ou de protéines dans les urines, des cedémes et une hypertension artérielle. Le diagnostic
est souvent tardif et confirmé par une biopsie rénale.
Traitement: La prise en charge de soutien est essentielle pour ralentir la progression de la maladie et préserver la
fonction rénale. Ces dernieres années, 'émergence de thérapies ciblées a permis des avancées importantes dans la
prise en charge de I'lgAN, avec des avantages a long terme.

Plus qu’une maladle rénale: I’|mpact de I'lgAN

Individu
L'IgAN survient souvent au début

Systémes de santé Société

L'IgAN est souvent diagnostiquée

de I'age adulte, une période clé de la
vie personnelle et professionnelle.
Les symptoémes sont souvent
invisibles, mais la charge
émotionnelle est importante : ~1
patient sur 3 souffre d'anxiété ou de
dépression.

~1 patient sur 3 en emploi rapporte
une baisse de performance au
travail, impactant finances et
indépendance.

Beaucoup se sentent isolés, mais un
bon soutient et accompagnement
permettent de mieux vivre avec la
maladie.

tard, aprés I'apparition de Iésions
rénales chez la majorité des
patients.

Les parcours passant par un
médecin généraliste entrainent
des délais de diagnostic plus longs
gue l'acces direct a un spécialiste.
Résultat : progression évitable vers
une maladie rénale avancée, avec
recours accru a ladialyse et a la
transplantation.

Un diagnostic plus précoce
améliore les soins et optimise les
ressources de santé.

En Europe, le pays de résidence
influence fortement le diagnostic
et I'acces aux traitements.
L'impact de I'lgAN dépasse le
patient : familles et aidants sont
aussi concernés, souvent sans un
soutien adapté.

Ces enjeux peuvent étre
améliorés par la sensibilisation,
lengagement et des
investissements ciblés - les
solutions existent, il faut leur
donner plus d’attention.




Vivre avec I'lgAN

Vivre avec I'lgAN impligue une incertitude quotidienne et des défis constants. Les symptomes et I'évolution
de la maladie peuvent étre imprévisibles, tandis que le suivi régulier et les consultations médicales
fréquentes font partie du quotidien du patient.

Au-dela des aspects physiques, de nombreuses personnes sont confrontées a un lourd fardeau émotionnel,
notamment de I'anxiété liée a 'avenir, une incertitude quant a I'évolution de la maladie et un sentiment
d'isolement.

Vous trouverez ci-dessous des témoignages

qui illustrent ces réalités.

J'aimeradis que les gens ‘ ‘ Il existe encore trop

comprennent a quel point ‘ ‘ peu de connaissances,
cette maladie est grave. aussi bien au sein du

Nos symptémes et nos

Avec I'IlgAN, je ressens
une fatigue qui peut étre

corps médical que
ressentis sont souvent . totalerrlent dans la sociéte en
minimisés et considérés incapacitante. , , général.
comme insignifiants. ,, ,,

Pourquoi la sensibilisation est importante

1 Pour les patients : un diagnostic précoce change les résultats
L'lgAN évolue souvent de facon silencieuse, les symptomes n'apparaissant qu'apres l'apparition de
|ésions rénales importantes. Reconnaitre les premiers signes et prendre rendez-vous a temps peut
permettre un diagnostic plus précoce et aider a ralentir la progression de la maladie.

2 Pour les systémes de santé : les patients ne devraient pas affronter I'lgAN seuls
Lorsque les professionnels de santé identifient I'lgAN plus tét, les patients accedent plus rapidement
aux spécialistes. Une meilleure sensibilisation en soins primaires, un meilleur acces aux spécialistes et
une prise en charge coordonnée peuvent réduire les délais, permettre une prise en charge rapide et
alléger la charge pesant sur les patients et les systemes de santé.

3 Pour la société et les instituions : la sensibilisation améliore les soins et stimule I'innovation
Malgré son impact, I'lgAN reste insuffisamment reconnue. Une meilleure sensibilisation publique et
politique pourrait favoriser 'engagement et les investissements nécessaires pour ameéliorer le
diagnostic, élargir 'accés équitable aux soins et éviter que des patients soient laissés de coté, afin
d’'obtenir de meilleurs résultats a long terme.

A propos d'IgAN Friends:

IgAN Friends est une communauté européenne créée par et pour les personnes
vivant avec la néphropathie a IgA. Elle offre un espace bienveillant ou les patients
peuvent partager leurs expériences, poser des questions et rencontrer d'autres
personnes qui comprennent réellement leur parcours.

Grace a des ressources éducatives et a des activités coommunautaires, notammment des

rencontres en ligne et en présentiel, IgAN Friends aide ses membres a mieux vivre au
quotidien avec I'lgAN tout en favorisant des liens et un soutien entre pairs.
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