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La IgA in Europa: Troppo facile da ignorare.
Troppo importante per passare inosservata.

riceve la diagnosi solo dopo che
si & gia verificato un danno
renale significativo

su 10,000 nell'lUE
convivono con la IgA.

La Giornata di Sensibilizzazione sulla IgA & un momento fondamentale per dare voce ai pazienti, promuovere la
diagnosi precoce e accendere i riflettori sui bisogni di chi ne soffre. Questa infografica nasce per sostenere una
maggiore comprensione di questa malattia renale rara e cronica, che rimane ancora poco conosciuta nonostante il
forte impatto sui pazienti e sui sistemi sanitari.

Comprendere la IgA

e Cos'e la IgA?: Una malattia renale autoimmune, rara e cronica, in cui depositi della proteina IgA danneggiano i reni nel
corso del tempo. E la forma pitl comune di glomerulonefrite primaria e viene spesso diagnosticata in giovane eta.

e Sintomi & Diagnosi: Spesso rimane "silenziosa" per anni. | segnali d'allarme possono includere presenza di sangue o
proteine nelle urine, gonfiori (edemi) e ipertensione arteriosa. La diagnosi € spesso tardiva e viene confermata tramite
biopsia renale.

o Trattamento: Le cure di supporto sono essenziali per rallentare la progressione della malattia e preservare la
funzionalita renale. Recentemente, 'emergere di terapie mirate sta facendo avanzare la gestione della IgA, con
benefici dimostrati per il decorso a lungo termine.

Oltre la malattia renale - I'impatto della IgA
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La mancata diagnosi precoce

comporta che, per la maggior parte Il luogo di residenza in Europa

dei pazienti, il danno renale sia gia influenza la diagnosi e il

presente al momento della scoperta. trattamento: I'accesso a specialisti
Chi si rivolge inizialmente al medico € Nuove terapie varia

di base affronta attese piu lunghe notevolmente tra i diversi Paesi.
rispetto a chi accede direttamente a L'impatto della IgAN va oltre il

La IgA colpisce spesso nella prima
eta adulta, nel pieno della vita
personale e professionale.

| sintomi sono spesso "invisibili", ma
il carico emotivo é pesante: circa
paziente su 3 soffre diansia o

depressione.

Circa 1 paziente su 3 riporta una
riduzione del rendimento lavorativo,
con conseguenze sulla sicurezza
finanziaria e sull'indipendenza.

Molti si sentono soli, ma con il
supporto adeguato e una comunita
di riferimento, & possibile convivere
con lalgA.

uno specialista.

Il risultato: una progressione evitabile
verso l'insufficienza renale avanzata,
che aumenta la necessita di dialisi e
trapianti, soluzioni costose e che

stravolgono la vita.

Diagnosticare precocemente non
significa solo curare meglio, ma
utilizzare in modo piu intelligente le
risorse sanitarie.

paziente: famiglie e caregiver
condividono questo percorso, ma
raramente hanno accesso a un
supporto dedicato.

Queste sfide possono essere
affrontate con consapevolezza,
impegno e investimenti mirati: gli
strumenti esistono, cid che manca
e l'attenzione necessaria.
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Convivere con la IgA

Convivere con la IgA significa affrontare incertezze quotidiane e sfide continue. La progressione della
malattia pud essere imprevedibile, mentre il monitoraggio costante e i frequenti appuntamenti
medici diventano parte integrante della vita quotidiana. Oltre all'aspetto fisico, molti pazienti portano
un peso emotivo significativo legato all'ansia per il futuro e al senso di isolamento.

Qui di seguito, potete trovare alcune
testimonianze che illustrano
concretamente queste sfide.
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Vorrei che le persone

capissero quanto sia ‘ ‘
grave questa condizione. Con la IgA, provo una
Spesso i nostri sintomi e stanchezza che pué

le nostre sensazioni essere completamente
vengono liquidati come invalidante.

insignificanti. ”

“ Non c'é abbastanza
conoscenza né tra i
professionisti del
settore medico né nella
, , societa in generale.
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Perché la sensibilizzazione @ importante

1 Per i pazienti: La diagnosi precoce cambia la vita
La IgA spesso si sviluppa in modo silenzioso: i sintomi compaiono di frequente solo quando il danno renale € gia
avanzato. Riconoscere i segnali iniziali e sottoporsi per tempo agli esami pud favorire una diagnosi precoce e
contribuire a rallentare la progressione della malattia.

2 Per il sistema sanitario: Nessun paziente deve affrontare la IgAN da solo
Quando i professionisti sanitari riescono a individuare prima I'lgA, i pazienti arrivano piu rapidamente agli specialisti.
Una maggiore consapevolezza nelle cure primarie, un accesso piu agevole agli specialisti e un supporto coordinato
possono ridurre i ritardi, permettere interventi tempestivi e alleggerire il carico sia per i pazienti sia per il sistema
sanitario

3 Per la societa e le istituzioni: La consapevolezza guida l'innovazione
Nonostante il suo impatto, I'lgA resta spesso sottovalutata. Una maggiore consapevolezza pubblica e politica
potrebbe favorire I'impegno e gli investimenti necessari per migliorare la diagnosi, ampliare un accesso equo alle
cure e garantire che nessun paziente venga lasciato indietro, contribuendo cosi a migliori esiti a lungo termine.

Informazioni su IgAN Friends:
IgAN

IgAN Friends & una comunita europea creata da e per le persone che convivono fr‘ends

con la nefropatia di IgA.

Offre uno spazio sicuro e solidale dove | pazienti possono condividere esperienze,
porre domande e connettersi con chi comprende dawero il loro percorso.
Attraverso risorse educative e attivita di gruppo, sia online che dal vivo, IgAN
Friends aiuta i memobri a gestire la vita quotidiana favorendo il supporto tra pari.
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