EIN LEITFADEN FUR
DIE MENSCHEN IN
MEINEM LEBEN

MEIN LEBEN MIT
IgA-NEPHROPATHIE

www.mykidneyhouse.com

Ich habe eine seltene Krankheit namens IgA-Nephropathie.! Deshalb arbeiten meine Nieren nicht so
gut, wie sie sollten.2 Weil meine Krankheit nicht sichtbar ist, merken andere sie mir méglicherweise nicht
an, und das kann verwirrend sein. Dieser Leitfaden soll Dir helfen zu verstehen, wie die Krankheit mich
beeintrachtigt. Vielen Dank, dass du Dir die Zeit nimmst, ihn zu lesen.

SO BEEINFLUSST DIE IgA-NEPHROPATHIE VERSCHIEDENE ASPEKTE MEINER GESUNDHEIT:

Meine Nieren Mein Koérper

* Wenn sich Abfallstoffe und

@ e Der Korper produziert auf natlrliche

Weise Abfallstoffe und Uberschiissige
Flissigkeit, und gesunde Nieren leiten
diese in den Urin ab?®

* Die IgA-Nephropathie fihrt jedoch
dazu, dass mein Immunsystem die Filter
in meinen Nieren (sogenannte Glomeruli)
angreift und Schaden sowie
Narben zurticklgsst.*®

* Dadurch kdnnen sich Abfallstoffe und
Uberschissige Flussigkeit in meinem
Korper anreichern und Blutzellen und
Eiweikstoffe in meinen Urin gelangen.®

¢ Wenn ein Eiweikstoff namens Albumin
in den Harn austritt, sinkt der
Albuminspiegel in meinem Blut.®

e Das kann dazu fuhren, dass mein Korper
Flissigkeit einlagert, wodurch es zu
Schwellungen kommen kann.®

Wie es mir emotional geht

* Aufgrund meiner Krankheit fihle ich
moglicherweise:

o zu erschopft flir meine Ublichen
Aktivitaten oder Sozialkontakte®

o geschwollen und unwohl®

o ich habe Schmerzen im Bereich
um meine Nieren oder in den
geschwollenen Bereichen
meines Korpers”®

* Die Symptome treten tendenziell
haufiger auf, wenn die Krankheit sich
verschlimmert, aber sie sind bei jedem
verschieden, und manche Menschen
versplren lUberhaupt keine Symptome.®

Uberschussige Flussigkeit in meinem
Kdrper anreichern, kann das Probleme
wie diese verursachen:s’

o Extreme Mudigkeit (Fatigue)

o Brain fog (Gehirnnebel)

o0 Schmerzen

o Schwellung in Handen und Flfken
o Bluthochdruck

o Verdauungsstérungen

o Fieber

o]

Atemwegsinfektionen

Meine Lebensqualitat
* Das Leben mit der IgA-Nephropathie

kdnnte sich auch auf meine psychische
Gesundheit auswirken und bei mir
folgende Gefiihle hervorrufen:™"

o0 Depression und Angst

o Isolation und Einsamkeit aufgrund der
Auswirkungen auf mein Sozialleben

o Unsicherheit, weil die Schwellungen
mein Erscheinungsbild so
verandert haben

o Frustration darliber, dass ich zu
erschopft bin, um meine normalen
Aufgaben zu erledigen

Da meine Krankheit nicht heilbar ist

und zu Niereninsuffizienz fihren kann,
kdnnte ich auch Angst davor haben,

dass sich mein Zustand im Laufe der

Zeit verschlechtert und ich in Zukunft
moglicherweise zur Dialyse gehen oder
eine Nierentransplantation erhalten muss.®



WELCHE HILFE UND UNTERSTUTZUNG KANNST DU ANBIETEN?

Lies diesen
Leitfaden

Du hast

bereits deine
Unterstlitzung
gezeigt, einfach
indem du diesen
Leitfaden gelesen
hast, um meine
Situation besser

Das Leben mit
einer seltenen,
chronischen
Krankheit kann
dazu fihren,
dass ich mich
manchmal isoliert
flihle, aber wenn

Beziehe mich
mit ein

Lade mich

immer wieder zu
gesellschaftlichen
Anlassen und

zu Treffen ein,
auch wenn ich

es wegen meiner
Symptome

verstehen du mir zuhorst, manchmal nicht
zu kdnnen. fihle ich mich schaffe oder
wahrgenommen absagen muss.
und das hilft
mir wirklich.
o

Denk daran,
dass ich immer
noch dieselbe
Person bin

Habe Geduld
mit mir

Hab Geduld mit
mir, wenn ich
mich erschopft,

Die IgA-
Nephropathie
beeintrachtigt

deprimiert oder mein Leben
angstlich flhle. tatsachlich, aber
ich bin nicht

meine Krankheit.

HAUFIG GESTELLTE FRAGEN

Wodurch wird eine IgAN verursacht?

Die genaue Ursache der IgA-Nephropathie
ist nicht bekannt.? Einige Forscher

sind der Ansicht, dass es sich um eine
Autoimmunkrankheit handelt, weil es
das korpereigene Immunsystem ist, das
die Nierenschéadigung verursacht.? Die
Krankheit ist jedoch nicht ansteckend,
man kann sie sich also nicht von jemand
anderem holen®

Wie selten ist die IgAN?

Jahrlich wird bei mindestens 2,5 von 100.000
Menschen eine IgAN diagnostiziert.?

Wie wird die IgAN diagnostiziert?
Arzte kdnnen Anzeichen einer IgAN im
Urin und im Blut sehen. Fur die formale

Diagnose einer IgAN muss jedoch eine
Nierenbiopsie durchgefiihrt werden.®

Wie wird die IgAN behandelt?

Bei manchen Menschen mit IgAN treten
insbesondere in den friihen Stadien keine
Symptome auf? Die Symptome werden

mit Fortschreiten der Krankheit im Laufe
der Zeit tendenziell starker Menschen

mit IgAN missen oft zum Arzt und es
werden regelmafkige Laboruntersuchungen
durchgefiihrt* Die Behandlung der IgAN
soll das Fortschreiten der Krankheit
verlangsamen, eine weitere Schadigung
der Nieren verhindern, den Blutdruck
normalisieren und die Eiweimenge im
Urin reduzieren.” Manche Menschen mit
IgAN finden, dass eine Verbesserung ihrer
Erndhrungs- und Bewegungsgewohnheiten
ebenfalls zur Behandlung der Krankheit
beitragen kann.®

Um mebhr iiber das Leben mit einer IgA-Nephropathie zu erfahren, besuchen Sie bitte:

www.mykidneyhouse.com
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