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COMMENT GÉRER  
LA VIE AVEC LA  
MALADIE
Recevoir un diagnostic de néphropathie à IgA (IgAN, également connue sous le nom de mala-
die de Berger) peut être une expérience bouleversante et déconcertante. L'IgAN est une mala-
die rare, donc la plupart des personnes n'en ont jamais entendu parler, et il est normal d'avoir 
de nombreuses questions, mais vous n'êtes pas seul(e). Cette brochure a pour but de vous 
aider à trouver des réponses à ces questions en fournissant des informations claires sur l'IgAN 
et de vous servir de boussole pour trouver votre propre façon de bien vivre avec la maladie. En 
complément de ce que votre médecin vous a probablement déjà expliqué, elle vous apportera 
des informations de base sur l'IgAN et des conseils utiles pour gérer les défis liés au diagnostic.

Bien que les expressions "vous", "votre IgAN" ou "votre 
médecin" soient utilisées tout au long de la brochure, les 
informations présentées sont également utiles que vous 
soyez atteint(e) d'IgAN ou que vous soyez un membre de 
la famille ou un proche d'une personne qui en est atteinte.



À
 P

R
O

P
O

S
 D

E
 L

'I
g

A
N

C'est pourquoi ce groupe de maladies 
rénales est appelé glomérulonéphrite. 
L'IgAN survient en raison de l'accu-
mulation dans les reins d'une forme 
anormale d'un anticorps appelé im-
munoglobuline A (IgA)1,3. Le système 
immunitaire sain produit de l'IgA en 
réponse à des agents pathogènes 
comme les bactéries ou les virus pour 
prévenir les infections2. Pour des rai-
sons encore inconnues, les personnes 
atteintes d'IgAN produisent des pro-
téines IgA anormales que le corps 
reconnaît comme étrangères.  

En conséquence, le système immu-
nitaire les attaque, ce qui conduit 
à la formation d'amas de protéines 
appelés complexes immuns1,3. Ces 
amas se retrouvent piégés dans les 
glomérules des reins et causent des 
lésions1,3.  
 
Lorsque les glomérules sont endom-
magés, le processus de filtration 
est perturbé, ce qui entraîne une 
fuite de cellules sanguines et de 
protéines dans l'urine1,3. On peut 
imaginer cela comme une passoire 
fine qui se transformerait en passoire 

à gros trous et laisserait échapper les 
éléments essentiels. Avec le temps, 
les amas d'IgA entraînent également 
une cicatrisation du tissu rénal, qui 
peut se développer plus ou moins 
rapidement selon les individus1,2.  
L'IgAN affecte toujours les deux 
reins. Bien que l'IgAN soit con-
sidérée comme une maladie rare 
(l'incidence mondiale est estimée à 
environ 2,5 cas pour 100 000 habit-
ants), c'est l'une des maladies rénales 
les plus courantes, après celles 
causées par l'hypertension artérielle 
ou le diabète1.

À PROPOS DE L'IGAN 

(Néphropathie à IgA)

La néphropathie à IgA (IgAN) est une maladie rénale chronique1. Bien que rare, 
c'est la forme la plus courante d'un groupe de maladies rénales qui provoquent une 
inflammation des petits filtres dans vos reins, appelés glomérules, responsables de 
l'élimination de l'excès d'eau et des déchets de votre sang1.

Qu'est-ce que l'IgAN et comment se développe-t-elle ?

2,5/100 000 

personnes dans le monde 
développent une IgAN 

chaque année57

De l'adolescence à la 
fin de la trentaine 

est la tranche d'âge où 
l'IgAN se développe le plus 

fréquemment1,2

 ≈ 2 fois 

plus d'hommes que  
de femmes développent  

une IgAN3
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La cause exacte de l'IgAN reste inconnue2. Selon certains chercheurs, il s'agir d'une maladie auto-immune, car c'est 
le propre système immunitaire du corps qui est impliqué dans les lésions rénales1. Dans certains cas, l'IgAN peut être 
familiale2. Bien que tout le monde puisse être touché par la maladie, elle est plus fréquente chez les hommes, se dével-
oppant généralement de l'adolescence jusqu'à la fin de la trentaine, et est plus souvent observée dans les populations 
asiatiques et caucasiennes2,3.

Pour évaluer votre maladie, votre médecin effectuera différents tests lors de vos rendez-vous de suivi1,4. Ceux-ci peu-
vent aider à déterminer votre risque individuel de progression de la maladie. La fréquence nécessaire des analyses 
varie. Les personnes dont la maladie est plus avancée nécessiteront une surveillance plus fréquente, avec des anal-
yses de sang et d'urine potentiellement nécessaires tous les 1 à 3 mois. Pour une personne dont la maladie est plus 
stable ou à un stade précoce, des tests une ou deux fois par an peuvent suffire. Veuillez parler à votre médecin si vos 
mesures sont en dehors de la limite normale.

L'évolution de la maladie varie d'une personne à l'autre, mais souvent, l'IgAN progresse lentement2. Vous pouvez 
agir pour aider à ralentir la progression de la maladie en modifiant votre mode de vie, en contrôlant votre tension 
artérielle et en réduisant la quantité de protéines dans vos urines1,16. Pour savoir comment faire – continuez la  
lecture !

Quelles sont les causes de l'IgAN ? Que signifient les résultats d'analyses et les mesures ?

Évolution de la maladie au fil du temps

Évolutions possibles :

Les reins peuvent perdre 
progressivement leur fonction 
Des rendez-vous médicaux, des analyses 
et des médicaments plus fréquents sont 

nécessaires

Perte totale de la  
fonction rénale 

Une dialyse ou une transplantation  
rénale sera nécessaire

Stable pendant de 
nombreuses années 
Vous aurez des contrôles 
réguliers pour surveiller 

votre fonction rénale

L'évolution de l'IgAN varie d'une  personne à l'autre. Pour certains  patients, la maladie reste stable pendant  des décennies, tandis que pour d'autres, la  
fonction rénale se détériore progressivement  

au fil du temps. Certaines personnes atteintes 
développent une perte complète de la fonction 
rénale en l'espace de 20 ans. C'est pourquoi il  
est vraiment important de détecter la maladie  le plus tôt possible et de commencer  rapidement le traitement approprié.

À ses débuts, l'IgAN passe souvent inaperçue car elle 
ne provoque généralement aucun symptôme1,2. De nom-
breuses personnes peuvent vivre avec la maladie pendant 
des années avant que leur médecin ou eux-mêmes ne dé-
tectent des signes1,2. Un signe important et potentiel est la 
présence de sang dans les urines (appelée hématurie), qui 
peut donner aux urines une couleur rose, thé ou coca1. Ce 
symptôme survient souvent en même temps qu'un rhume 

ou un autre type d'infection1,4. Un autre indicateur cou-
rant est l'augmentation de la quantité de protéines dans 
les urines (protéinurie), notamment des quantités élevées 
d'albumine (albuminurie), qui est la principale protéine du 
sang1. En raison des lésions des glomérules, les protéines 
peuvent passer dans les urines, leur donnant un aspect 
mousseux ou bulleux1. La protéinurie peut être détectée 
par votre médecin grâce à un simple test urinaire. Les reins sont deux organes jumeaux qui filtrent notre 

 sang pour produire l'urine...
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Surveillance de certains paramètres

Comme pour de nombreuses maladies chroniques, il n'existe  
actuellement pas de traitement curatif pour l'IgAN1,14.

Existe-t-il un traitement curatif pour l'IgAN ?

DÉBIT DE FILTRATION 
GLOMÉRULAIRE (DFG)
Le DFG indique à votre médecin l'effi-
cacité avec laquelle vos reins filtrent 
votre sang, sur la base de votre taux 
de créatinine6. Lorsque les filtres de 
vos reins ne fonctionnent pas cor-
rectement, la créatinine s'accumule 
dans votre corps, ce qui entraîne une 
diminution de votre DFG estimé 
(DFGe)6. À mesure que vos taux de 
créatinine augmentent, votre DFGe di-
minue, ce qui en fait un outil précieux 
pour suivre votre fonction rénale6.  
Votre DFGe sera déterminé régulière-
ment pour contrôler votre maladie et 
guider les décisions de traitement7.

CRÉATININE
La créatinine est un résidu de dégra-
dation du métabolisme musculaire 
produit par votre corps lors de l'utili-
sation des muscles.5. Vos reins sont 
chargés de la filtrer et de l'éliminer de 
votre circulation sanguine5. Chez les 
personnes atteintes d'IgAN, les taux 
de créatinine peuvent être plus 
élevés que la normale car leurs reins 
ne peuvent pas la filtrer aussi effi-
cacement4. On parle alors de fonction 
rénale limitée.

PRESSION ARTÉRIELLE
L'hypertension endommage les reins 
et, inversement, des reins endom-
magés peuvent également provo-
quer une augmentation de la pres-
sion artérielle2,14,18. Avec le temps, cela 
peut exercer une tension supplémen-
taire sur le cœur, créant une sorte de 
cercle vicieux18. Une partie essentielle 
de votre plan de traitement consistera à 
surveiller et à gérer votre pression artéri-
elle, car son bon contrôle est vital pour 
protéger vos reins1,15,16.

PROTÉINURIE
La présence de protéines dans l'urine 
indique une lésion rénale4. Une pro-
téinurie élevée et une pression artéri-
elle élevée sont les principaux fac-
teurs de progression de la maladie14. 
Une augmentation par rapport aux 
tests précédents peut signaler une 
aggravation. Pour détecter la pro-
téinurie, une analyse d'urine spon-
tanée est généralement effectuée, au 
cours de laquelle une petite quantité 
d'urine est collectée. Ce test rapide 
peut être fait à tout moment et com-
pare les protéines ou l'albumine à la 
créatinine pour calculer le rapport 
protéines/créatinine (RPC) ou albu-
mine/créatinine (RAC). Il est important 
de noter que le RPC dans ce contexte 
fait référence à un type de test dif-
férent de celui utilisé pour détecter le 
coronavirus (réaction en chaîne par 
polymérase), les deux tests n'ont 
donc aucun rapport!13

Le traitement de l'IgAN vise à1,16 : 
 
• Ralentir la vitesse de progression de votre maladie. 
 
• Prévenir d'autres lésions à vos reins. 
 
• Normaliser votre pression artérielle. 
 
• Réduire la quantité de protéines perdues dans vos urines. 
 
Vous pouvez demander plus d'informations à votre  
médecin sur les traitements possibles.

Vous pouvez néanmoins bien vivre avec une  
prise en charge adaptée7.

Facteurs, comme  le surpoids, le tabagisme  ou le manque d'activité  physique, peuvent également  augmenter votre risque  individuel de progression  de la maladie1,30,31,33,40-43.

La limite normale de créatinine  
est généralement5 

FEMMES
0,59 – 1,04 mg/dL 

ou 
52,2 – 91,9 µmol/L

HOMMES
0,74 – 1,35 mg/dL 

ou 
65,4 – 119,3 µmol/L

Niveau d'excrétion des  
protéines urinaires14

Rémission  
complète* < 0,3 g par jour14

Rémission  
partielle* < 1,0 g par jour15

Pression artérielle normale14 

Systolique (mm Hg) 120

Diastolique (mm Hg) 80

Limite normale du DFGe8

> 90 mL/min/1,73m2

* Une rémission signifie que les signes et les 
symptômes d'une maladie ont diminué ou dis-
paru. Cela ne signifie pas nécessairement que la 
maladie est complètement guérie, mais que l'état 
s'est nettement amélioré.

À
 P

R
O

P
O

S
 D

E
 L

'I
g

A
N

98



1

2

3
4

5

7

8

9

6

Nos reins remplissent plusieurs fonctions importantes :

• Production d'urine, qui aide à éliminer les déchets   
 toxiques et l'excès d'eau du corps tout en retenant les  
 éléments importants comme les protéines et les  
 globules rouges. 
 
• Contrôle de l'équilibre de sel et de liquide du corps,   
 qui aide à réguler la pression artérielle¹⁷. 
 
• Maintien de l'équilibre acido-basique du corps¹⁷.

 
 
• Production d'hormones, y compris celles nécessaires à  
 la fabrication des globules rouges¹⁷.

• Régulation des quantités de différents minéraux 
 essentiels (électrolytes), comme le sodium, ou potas- 
 sium et le phosphate, qui sont dissous dans les fluides  
 corporels et jouent des rôles importants dans les  
 fonctions corporelles¹⁷.

1   Capsule rénale 

2   Médullaire rénale 
 (la partie interne du rein) 

3   Vascularisation 

4   Bassinet rénal 

5   Uretère  
 (canal qui transporte l'urine  
 des reins à la vessie) 
6   Cortex rénal avec glomérules 

7   Eau + déchets

8   Tubules rénaux

9   Corpsule rénal avec  
 le glomérule

Comment les symptômes évoluent-ils au fil du temps ? 
Certains patients peuvent développer une insuffisance rénale après environ 10 à 20 ans d'IgAN1. L'insuffisance rénale 
signifie que les reins d'une personne ne fonctionnent plus suffisamment1,19. Les personnes souffrant d'insuffisance 
rénale peuvent présenter1,19 :

• Prise de poids, œdèmes
• Fatigue
• Somnolence
• Démangeaisons
• Engourdissements

• Peau sèche
• Maux de tête
• Perte de poids
• Perte d'appétit
• Nausées et vomissements

• Difficultés à dormir
• Difficultés de concentration
• Assombrissement de la peau
• Crampes musculaires

LE RÔLE DES REINS SYMPTÔMES DE L'IgAN

Les patients en insuffisance rénale ont besoin d'une thérapie de suppléance rénale, par exemple la 
dialyse (où une machine à l'extérieur de votre corps filtre votre sang), ou d'une transplantation rénale19.

Vous devez toujours consulter votre médecin si vous présentez de nouveaux symptômes ou si vos 
symptômes actuels s'aggravent. Téléchargez votre « Journal de la Néphropathie à IgA » pour suivre vos 
symptômes et trouver des conseils pour tirer le meilleur parti de vos échanges avec votre médecin.
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La présence de sang dans les urines (hématurie) peut donner à vos urines une couleur rose,  
thé ou coca car elles contiennent des traces de sang, cependant, ces traces ne sont presque jamais 
visibles à l'œil nu. Cela peut survenir pendant ou peu après un rhume, un mal de gorge ou d'autres 
infections respiratoires1,3.

Des urines mousseuses (protéinurie) peuvent apparaître lorsque les glomérules sont endom-
magés et que des protéines s'échappent du sang, ce qui donne un aspect mousseux aux urines1,2.
 

Des gonflements (œdèmes) peuvent se développer lorsque les glomérules sont endommagés 
et que l'absorption normale des liquides dans le corps est perturbée. Les gonflements affectent 
généralement la partie inférieure du corps (pieds, chevilles et bas de la jambe)1.
 

Des douleurs dans les flancs, là où se trouvent les reins, sont un symptôme très rare par certaines 
personnes atteintes d'IgAN2. Mais les douleurs dans cette zone ont bien plus souvent d'autres  
causes (musculature, os). 
 
Une pression artérielle élevée (hypertension) se développe souvent à cause de l'IgAN comme 
conséquence des lésions rénales2. C'est un problème important car l'hypertension entraîne une 
détérioration continue de la fonction rénale et augmente le risque de maladies cardiovasculaires  
(p. ex. infarctus du myocarde ou accident vasculaire cérébral)18.
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L'IgAN n'est pas facile à identifier, 
mais le premier signe est souvent la 
présence de sang ou de protéines 
dans les urines1,4. Si votre médecin 
suspecte une IgAN, il prescrira plu-
sieurs examens1,4. L'un des tests clés 
est l'analyse d'urine en laboratoire.  
Si l'urine contient des globules rouges 
ou des taux élevés de protéines, cela 
pourrait être un signe de la maladie.  
 
L'IgAN est souvent découverte par 
hasard, par exemple, lors d'un contrôle 
de routine chez votre médecin général-
iste lorsque des résultats d'analyse 
d'urine anormaux sont trouvés.

Cependant, des résultats anormaux 
d'analyses d'urine ou de sang ne suf-
fisent pas à confirmer l'IgAN. Pour un 
diagnostic définitif, il est nécessaire 
d'examiner un petit échantillon de tissu 
rénal (cette procédure s'appelle une bi-
opsie rénale). Les résultats de la biopsie 
peuvent également aider à déterminer 
la gravité de la maladie20,21.

Les contrôles réguliers chez votre médecin 
et le respect des prescriptions de traite-
ment sont des éléments essentiels de la 
gestion de l'IgAN. Cependant, vous pou-
vez également contribuer vous-même à 
améliorer votre santé et à maintenir votre 
qualité de vie21.

• Mesurez régulièrement votre pression  
 artérielle, documentez-la et apportez  
 les valeurs lors du contrôle médical.

• Assurez-vous que vos autres problèmes  
 de santé sont traités.

• Essayez de perdre l'excès de poids et rest- 
 ez actif avec une activité physique régulière.

• Réduire votre consommation de sel peut  
 également aider.

• Si vous fumez, il est préférable d'arrêter  
 complètement. Vous devriez parler à votre  
 médecin pour obtenir des conseils sur la  
 façon de faciliter l'arrêt.

• Protégez-vous des infections - maintenir  
 ses vaccinations à jour en est un aspect  
 important. Assurez-vous que vos vaccina- 
 tions de routine sont à jour et conformes  
 aux recommandations de votre médecin.

• Il peut également être utile d'échanger  
 avec d'autres personnes atteintes de  
 maladie rénale pour partager vos expéri- 
 ences. Les groupes de soutien peuvent  
 être une bonne option pour cela.

DIAGNOSTIC 
DE L'IgAN

GESTION  
DE L'IgAN

Lisez le chapitre suivant  pour plus de conseils sur la façon de gérer votre vie quo-tidienne avec l'IgAN, non seule-
ment pour vous sentir mieux mais 

aussi pour aider à contrôler les symptômes de l'IgAN et ralentir sa progression autant que possible.

À
 P

R
O

P
O

S
 D

E
 L

'I
g

A
N

1312



VIVRE AU QUOTIDIEN 
AVEC L'IgAN
Recevoir un diagnostic de maladie chronique comme 
l'IgAN peut être difficile à accepter au début et peut 
susciter des émotions difficiles. De plus, vivre avec la 
maladie peut parfois signifier que vous ne vous sentez 
pas capable de faire certaines choses22. Il est tout à 
fait normal de se sentir fatigué22, confus ou même 
effrayé, mais cela ne signifie pas que vous devez 
renoncer à toutes les activités que vous aimiez avant 
votre diagnostic. Il existe des moyens de vous aider 
à vous sentir à nouveau vous-même. Continuez donc 
votre lecture pour en savoir plus sur la façon dont 
vous pouvez vous donner les moyens de vivre le mieux 
possible avec l'IgAN.
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Vous pouvez faire beaucoup pour soutenir vos reins par l'alimentation32. 
Maintenir un poids santé grâce à une alimentation équilibrée et de l'ex-
ercice est essentiel33. Commencez par des petits changements gérables, 
car personne ne peut transformer son alimentation du jour au lendemain. 
Si nécessaire, votre équipe soignante peut vous guider ou vous orienter 
vers un(e) diététicien(ne)34. Rappelez-vous, votre alimentation n'a pas be-
soin d'être parfaite pour être bénéfique. Continuez la lecture pour décou-
vrir les principaux conseils diététiques recommandés par les médecins 
pour aider à protéger la fonction rénale.

Limitez le sel et le sucre 
Réduire le sel aide à diminuer la pression artérielle et à réduire les gonfle-
ments¹. Les plats préparés contiennent souvent trop de sel et de sucre, alors 
essayez de cuisiner des produits frais quand c'est possible, mais ne vous 
stressez pas si vous ne pouvez pas35. Réduire le sucre, en particulier dans  
les boissons comme les jus de fruits, est particulièrement important si vous 
avez aussi du diabète36.

Réduisez les graisses saturées 
Un régime pauvre en graisses peut aider à réduire les taux élevés  
de graisses (lipides) dans le sang1. Cependant, les aliments comme  
le beurre, le chocolat et la crème contiennent des graisses saturées,  
qu'il peut être difficile d'éliminer complètement37. Essayez de  
remplacer de temps en temps les friandises comme le chocolat  
ou les chips par du yaourt allégé ou des fruits secs non salés37.  
À mesure que vous vous habituez à ces petits changements,  
vous pourrez progressivement en faire davantage.

Régimes pauvres en protéines 
Certaines sources en ligne suggèrent de réduire l'apport en protéines  
si vous avez une IgAN38,39. Cependant, les protéines sont importantes  
pour la santé générale, la force musculaire et la lutte contre les  
infections38. Plutôt que de réduire drastiquement les protéines, il est  
préférable de viser un apport modéré39. Votre alimentation doit être  
personnalisée en fonction de votre état de santé, de vos niveaux de  
protéinurie et de toute autre maladie que vous pourriez avoir34.  
Parlez impérativement à votre médecin ou à votre infirmier(ère)  
avant de modifier votre apport en protéines.

Mode de vie

Alimentation

Poursuivez vos passions 
Votre diagnostic ne vous définit pas. Continuez à profiter de ce que vous aimez et essayez de nouvelles activités 
quand vous vous sentez inspiré(e). Vérifiez simplement auprès de votre équipe soignante qu'elles ne présentent pas 
de risque pour vous.

Prudence avec l'alcool 

L'alcool peut être nocif, particulièrement avec l'IgAN23-25,29. Une consommation modérée peut convenir à certains, 
mais cela dépend de votre maladie et de votre traitement26,27. Demandez toujours à votre médecin si l'alcool est sans 
danger pour vous et, si oui, en quelle quantité et quels types28.

Arrêtez ou réduisez le tabac 
Le tabagisme peut aggraver l'IgAN et augmenter le risque de problèmes cardiaques30,31. Si vous fumez ou vapotez, votre 
équipe soignante vous conseillera d'arrêter et pourra vous proposer un accompagnement pour vous aider à y parvenir.

1514



Vivre avec l'IgAN peut parfois vous faire sentir en manque d'énergie, mais une activité physique régulière peut 
aider à stimuler votre énergie et soutenir la santé de vos reins22,40-43. Des activités telles que la marche, la danse 
ou le yoga peuvent y contribuer. L'essentiel est de trouver quelque chose que vous aimez et qui s'intègre facilement 
dans votre routine. Même 5 minutes d'exercice doux chaque jour valent mieux que rien44. Écoutez votre corps et 
consultez votre médecin traitant à propos de vos plans. 
 

 
 
Lorsque vous recevez un diagnostic comme l'IgAN, il est naturel de se concentrer d'abord sur les effets physiques, 
comme les symptômes et les traitements. Cependant, votre santé mentale peut aussi être affectée45,46. Vous 
pouvez ressentir des sentiments d'impuissance, de frustration, d'anxiété, ou même de dépression et d'isolement. 
Certaines de ces émotions peuvent persister longtemps après votre diagnostic46. Il est normal de  
s'inquiéter de l'impact de la maladie sur votre travail, votre vie sociale, vos relations relations, vos  
finances ou de l'avenir. 
 
Quels que soient vos sentiments, rappelez-vous que vous n'êtes pas seul(e). Pour plus d'informa-
tions détaillées et des conseils utiles pour votre bien-être mental, que vous pouvez également 
partager avec vos proches, visitez le site d'information pour les patients et les aidants sur  
MYKIDNEYHOUSE.COM.

 
 
     
 
Il est naturel de se sentir anxieux(se) à l'idée de parler de votre maladie avec vos collègues ou votre employeur, 
mais rappelez-vous que la décision d'en parler vous appartient entièrement48. Parlez avec votre médecin des 
avantages et inconvénients d'être transparent avec votre employeur. Si vous choisissez d'en parler, assurez-vous  
de connaître vos droits légaux. Votre employeur peut être légalement tenu de garder votre maladie confidentielle  
et de prévoir des aménagements raisonnables pour vous soutenir au travail48. 
 
Si vous êtes à l'école, au lycée ou à l'université, vos symptômes peuvent affecter votre capacité à étudier ou à pas-
ser des examens49. Il peut être utile d'en parler à votre professeur principal ou référent pour explorer les options de 
soutien qui s'offrent à vous49.

Rester actif

Santé mentale

Travail & études
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Quand vous vous sentez fatigué(e), socialiser peut sembler difficile, mais rester en contact avec les 
personnes qui tiennent à vous est crucial pour votre santé mentale50. L'éviter peut mener à des senti-
ments d'isolement, d'anxiété, ou même de dépression50. Les jours où votre énergie est faible, un simple 
appel téléphonique avec un(e) ami(e), une promenade tranquille, ou inviter quelqu'un à partager un repas 
ou un film peut vous aider à vous sentir plus connecté(e). Il peut être difficile d'expliquer votre maladie 
aux autres, particulièrement lorsqu'elle n'est pas directement visible comme l'IgAN51.  
 
Pour vous aider à vous sentir compris(e), nous avons créé un guide que vous pouvez partager avec vos proches.  
Il explique comment l'IgAN peut vous affecter et suggère des façons dont ils peuvent vous soutenir.  
TÉLÉCHARGER LE GUIDE

 
 
 
L'IgAN ne doit pas vous empêcher de voyager – cela demande juste un peu plus de planification ! 
La première étape est de consulter votre néphrologue avant votre voyage. Que vous partiez pour une 
courte escapade ou un plus long séjour, il est important de vous assurer d'avoir suffisamment de médica-
ments pour toute la durée de votre voyage. Votre équipe soignante peut également vous conseiller sur  
les vaccinations nécessaires et vous aider à comprendre quelles activités sont sûres pendant votre séjour. 
 
Retrouvez plus de conseils utiles sur les points à prendre en compte avant votre départ sur MYKIDNEYHOUSE.COM. 

 
 
 
Si vous avez une IgAN et souhaitez avoir une famille, consultez d'abord votre médecin. La plupart des femmes atteintes 
d'IgAN peuvent avoir des grossesses saines56, mais les risques augmentent en cas d'hypertension non contrôlée, de 
protéinurie élevée ou de fonction rénale réduite58. Un suivi médical étroit aidera à gérer ces risques59. Certains médic-
aments pour l'IgAN et l'hypertension ne sont pas sûrs pendant la grossesse, une contraception fiable est nécessaire60. 
Consultez au préalable votre médecin sur les options alternatives si vous envisagez une grossesse.. 
 
 
 
 
Vivre avec une maladie chronique peut parfois vous faire sentir isolé(e), mais cela ne doit pas être le cas52.  
Les groupes de patients et les forums en ligne offrent un soutien et un point de vue précieux aux personnes con-
cernées53. Les forums généraux sur les maladies rénales peuvent également être utiles, car de nombreuses maladies 
rénales partagent des défis similaires54,55.

Vie sociale

Voyages

Soutien

Santé des femmes – grossesse
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QUESTIONS À POSER 
LORS DE VOTRE 
RENDEZ-VOUS MÉDICAL
De nombreuses personnes trouvent que poser des questions les aide à mieux comprendre leur 
maladie et à se sentir plus confiantes dans la gestion de leur IgAN. Il peut être utile de préparer 
vos rendez-vous médicaux en faisant une liste des questions que vous souhaitez poser et en 
apportant de quoi prendre des notes pour retenir les réponses.
 
• Quel type de traitement vais-je recevoir ?
• À quelle fréquence devrai-je le prendre ?
• Quand saurai-je comment je réponds au traitement ?
• Quand et comment allez-vous vérifier mes progrès ?
• Ma maladie menace-t-elle actuellement mes organes ou ma vie ?
• Quels effets secondaires puis-je ressentir et que dois-je faire pour les gérer ?
• Qui dois-je contacter si je ne me sens pas bien ?
• Quels signes ou symptômes dois-je surveiller pour repérer une éventuelle  
 progression de la maladie ?
• Quelles vaccinations me recommandez-vous ?
• Que font habituellement les personnes dans ma situation concernant le travail ?
• Quels objectifs à court ou à long terme pourraient être réalistes pour moi ?

 
Comme mentionné précédemment (voir le chapitre "Gestion de l'IgAN"), il y a beaucoup de choses 
que vous pouvez et devez faire pour améliorer votre bien-être, aider à gérer les symptômes de 
l'IgAN et potentiellement ralentir sa progression. En plus de cela, il existe des options de traitement 
médical que votre médecin adaptera à votre maladie. Il est important de partager ce qui compte le 
plus pour vous dans la gestion de votre IgAN, alors n'hésitez pas à poser des questions.

Même si vous vous sentez bien, il est essentiel de maintenir un mode de vie sain et de suivre votre 
traitement comme prescrit. L'IgAN est une maladie chronique qui nécessite des soins et une atten-
tion constants.

Perspectives

TÉLÉCHARGER LE  
GUIDE DE DISCUSSION
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ALBUMINURIE Une protéine spéci-
fique qui peut être trouvée dans 
l'urine si les unités de filtration des 
reins (les glomérules) ne fonctionnent 
pas correctement1.

MALADIE DE BERGER Autre nom 
pour la néphropathie à IgA1. Jean 
Berger, un pathologiste français, a été 
le premier à identifier l'IgAN.

CRÉATININE Résidu de dégradation du 
métabolisme musculaire utilisé comme 
marqueur de la fonction rénale6. Les 
reins sains l'éliminent dans l'urine ; 
s'ils fonctionnent mal, la créatinine 
s'accumule dans le sang6.
 
DIALYSE Si les reins ne fonctionnent 
plus suffisamment, cette thérapie 
peut s'avérer nécessaire. Lors de la 
dialyse, une machine prend en 
charge la fonction du rein et filtre le 
sang. Cela se fait en général 3 fois 
par semaine pendant 4 heures61.
 
DÉBIT DE FILTRATION GLOMÉRU-
LAIRE (DFG) Une mesure de l'efficac-
ité avec laquelle vos reins purifient 
votre sang⁵.
 
GLOMÉRULES Minuscules filtres dans 
les reins qui éliminent les déchets du 
sang55. Chaque rein contient environ 
un million de ces unités55. Dans l'IgAN, 
l'immunoglobuline A (IgA) peut s'accu-
muler et endommager ces filtres55.

GLOMÉRULONÉPHRITE Inflamma-
tion des minuscules filtres dans les 
reins, appelés glomérules⁵⁵. L'IgAN est 
la forme la plus courante de gloméru-
lonéphrite4.

HÉMATURIE La présence de sang 
dans l'urine¹. C'est souvent l'un des 
premiers signes de l'IgAN, bien qu'elle 
puisse aussi apparaître plus tard¹. De 
nombreuses personnes atteintes  
d'IgAN ont une certaine quantité de 
sang – visible ou invisible – dans 
leur urine1.

IMMUNOGLOBULINE A (IGA) Un type 
d'anticorps qui fait partie du système im-
munitaire, constituant une première 
ligne de défense dans la résistance 
contre l'infection1.

BIOPSIE RÉNALE Prélèvement d'un 
petit échantillon de tissu rénal pour ex-
amen au microscope. Permet de con-
firmer le diagnostic d'IgAN1.
 
SCORE MEST-C Un système utilisé 
pour évaluer le niveau d'inflammation 
(scores M, E et C) et la cicatrisation 
chronique (scores S et T) observés dans 
une biopsie rénale.
 
NÉPHROLOGUE Un médecin spé-
cialisé dans les soins des reins (du 
grec ancien : 'nephros' signifiant 'rein' 
et '-logie' signifiant 'l'étude de')1. 

ŒDÈME Gonflement causé par un ex-
cès de liquide dans les tissus du corps, 
généralement observé dans les pieds, 
les chevilles et les jambes1.

PROTÉINURIE La présence de pro-
téines dans l'urine, qui survient  
lorsque les glomérules. sont endom-
magés1. 

RÉMISSION Phase où les symptômes 
diminuent ou disparaissent. La mala-
die n'est pas guérie mais sous con-
trôle, et le patient se sent mieux.
 
RÉNAL Se réfère à tout ce qui est lié 
aux reins.
 
ANALYSE D'URINE Un test qui exam-
ine l'urine pour des facteurs tels que la 
protéine, le sang, le glucose (sucre), les 
bactéries et les cellules, donnant un 
aperçu de la santé rénale7.
 
RAPPORT PROTÉINES/CRÉATININE 
URINAIRE (RPC) Un test urinaire qui 
mesure le taux de protéines dans 
l'urine et aide à surveiller la fonction 
rénale7.
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