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Pazienti attualmente seguiti 

e sostenuti da AIRP  

3.200 

AIRP: Il nostro impegno 

A.I.R.P. onlus è dedicata a tutti coloro che soffrono per la malattia del Rene 

Policistico (in inglese Polycistic Kidney Disease, PKD), la più comune di tutte le 

malattie genetiche che minacciano il benessere e la vita umana. 

• Aiuta i Pazienti affetti da rene policistico autosomico dominante dell'adulto 

(ADPKD) e rene policistico autosomico recessivo (ARPKD) e sostiene le loro 

famiglie. 

• Sensibilizza e favorisce la diffusione delle conoscenze sulla malattia policistica, 

coinvolgendo Medici, Pazienti e Comunità Scientifica. 

• Supporta l’autonomia e l’integrazione sociale dei Pazienti. 

• Promuove e sostiene la ricerca.  
 
 
    
  
 
  
 
 
 

Soci AIRP  

927 
 
 
 

 
Piace a  5949 persone 

Membri (1658) 



I nostri progetti in 10 anni 

• Tavole rotonde, meeting  

e partecipazione a congressi 

• Raccolta fondi 

• Comunicazione social e  

www.renepolicistico.it 

• Road Show 2010 - 2016  

Il rene policistico e le 

sue manifestazioni 

• Pubblicazioni 

• Ricerca scientifica 
- “Identificazione di disfunzioni metaboliche nel rene policistico: nuove 

opportunità terapeutiche” – PI Dott.ssa Alessandra  Boletta – 
Ospedale San Raffele, Milano 

- Sostegno alla ricerca ARegPKD dei bambini affetti da ARPKD - 
Dipartimento Pediatrie Specialistiche, U.O. di Nefrologia e Dialisi - 
Dott. Laura Massella, Dott. Francesco Emma – Ospedale Bambino 
Gesù, Roma 

- Progetto di ricerca relativa al “mantenimento del progetto sull’analisi 
genica con NGS nella malattia ADPKD” – Prof. Piergiorgio Messa – 
Policlinico di Milano 

- Contributo alla ricerca sulla Diagnostica della Malattia Policistica Renale 

(PKD) mediante sviluppo di test molecolari basati sulla metodica Next 
Generation Sequencing (NGS) – Spedali Civili di Brescia 

- Sostegno alla ricerca su ARPKD - Clinica Pediatrica De Marchi, Unità di 
Nefrologia e Dialisi Pediatrica, Milano - Prof. Giovanni Montini - Clinica 
Pediatrica ’G. e D. De Marchi’, Milano 

• 10 anni di AIRP 

Meeting internazionale  

 presso ISS, Roma 19.09.2015 



I nostri progetti:  

Partecipazione annuale a meeting nazionali  
ed internazionali 

KDIGO ADPKD Controversies Conference 2014 - 2015 



I nostri progetti: 

Workshop 2017 -2018 



I nostri progetti: 

Raccolta fondi 



I nostri progetti: 

Campagna di comunicazione 

Campagna di comunicazione internazionale 



I nostri progetti: 

Nuova campagna di comunicazione 2017 

1 

RADIO TV STAMPA 







Ultimi Eventi 2014 ADPKD: stadio evolutivo 

L’ADPKD è una malattia genetica causata da mutazioni in due geni, PKD1 e PKD2, le 

cui mutazioni possono provocare forme della malattia non distinguibili fra loro, anche 

se sembra che la forma ADPKD2 sia leggermente meno grave rispetto ad ADPKD1. 

 
La caratteristica principale di questa malattia  

è il formarsi di cisti in entrambi i reni.  

Le cisti aumentano in numero e dimensioni  

durante la vita di un individuo fino a causare  

la perdita totale di funzionalità renale in più  

della metà dei pazienti. 

 

La malattia è tuttavia sistemica perché altri organi oltre al rene possono essere colpiti. 

Talvolta sono presenti cisti anche in altri organi (fegato e pancreas). Il sistema 

cardiovascolare può anche essere interessato in questa patologia con l’insorgere di 

ipertensione e di aneurismi. 



Ultimi Eventi 2014 

Più di 12.5 milioni di persone ogni 

giorno nel mondo lottano contro questa 

malattia che colpisce più persone della 

sindrome di Down, la fibrosi cistica, la 

distrofia muscolare, l’emofilia, l’anemia 

a cellule falciformi e la corea di 

Huntington messe insieme. 
 

 

 

Il rene policistico provoca la 

formazione di cisti riempite di fluido in 

entrambi i reni.  

Col tempo, queste cisti si sviluppano e 

si moltiplicano senza sosta, sicché i 

reni aumentano drasticamente di 

dimensioni. 

ADPKD: malattia e impatto sul paziente 



Ultimi Eventi 2014 ADPKD: l’impatto sui pazienti 

Una di queste donne non è incinta, 
ha solo l’ADPKD  



Ultimi Eventi 2014 La qualità di vita dei pazienti 

• Difficoltà a svolgere le più banali attività 

quotidiane  

• gestione del dolore 

• compromissione delle relazioni 

interpersonali  

• ripercussioni sulla vita sessuale, sociale 

e sulla decisione di avere figli 

I pazienti con l’ADPKD 

hanno una maggiore 

probabilità di sviluppare 

ansia e depressione 

aTemporary or emotional-state anxiety vs longstanding personality trait; State Trait Anxiety Inventory (STAI) score: 
20‒30 = low anxiety; 31‒49 = moderate; ≥50 = high 
 bdetermined by Beck Depression Inventory score: ≤9 = no depression; 10‒18 = mild; 19‒29 = moderate; ≥30 = severe. 
HRQoL, health-related quality of life 



Ultimi Eventi 2014 

1. Inserimento della patologia nei nuovi LEA (Livelli Essenziali di Assistenza), per 

l’esenzione dalla partecipazione alla spesa relativa a diagnostica e/o esami di 

laboratorio correlati alla ADPKD. 

2. «Fare cultura» su una patologia così invalidante in ambito scientifico e 

politico istituzionale:  

 audizione in Commissione Igiene e Sanità del Senato (27.10.2016) 

 audizione presso l’Agenzia Italiana del Farmaco (29.02.2016) 

 

 

 
 

3. Standardizzazione del parametro di invalidità riconosciuto al Rene 

Policistico (70%) indipendentemente dalla normativa regionale. 

4. Possibilità rapida di accedere ai trattamenti secondo un 

sistema di monitoraggio e solo in centri di eccellenza. 

ADPKD: abbiamo ottenuto… 



Ultimi Eventi 2014 La petizione, i Nefrologi ci sostengono… 

Petizione #STOPalrenepolicistico 

5.105 sostenitori 

…e i Nefrologi: 

110 tra i più importanti esperti in 

Italia 

Ma quando potremo avere il tolvaptan in Italia? 



Ultimi Eventi 2014 La Stampa di Torino sostiene la nostra causa… 

Il momento si avvicina: 

dobbiamo essere pronti a 

conoscere il tolvaptan 

e le sue limitazioni! 



Ultimi Eventi 2014 Le idicazioni di EMA per il tolvaptan 

Nel febbraio 2015 l’Agenzia 

Europea dei Farmaci (EMA) ha 

approvato l’impiego di tolvaptan 

(JINARC®) per il trattamento di 

ADPKD.  

 

JINARC è approvato per il 

rallentamento della progressione di 

sviluppo delle cisti e della 

insufficienza renale di ADPKD negli 

adulti con stadio di insufficienza 

renale cronica (stadio CKD) da 1 a 

3 all'inizio del trattamento, con 

evidenza di malattia in rapida 

progressione. 



Ultimi Eventi 2014 Jinarc® (tolvaptan) in ADPKD 

Torres VE & al; TEMPO 3:4; N Engl J Med 2012; 367:2407-2418 

 Tolvaptan riduce la crescita del volume renale 

 Tolvaptan riduce il tasso di declino della funzionalità renale  

 Tolvaptan ha dimostrato efficacia sul sintomo del dolore renale  

 

 JINARC® è generalmente ben tollerato 

 Il meccanismo d’azione del farmaco induce acquaresi, 

particolarmente all’inizio della terapia.  

 I pazienti devono avere libero accesso all’acqua ed essere in 

grado di bere una quantità sufficiente di liquidi, per prevenire la 

disidratazione.  

 JINARC® è stato associato ad aumenti idiosincrasici e 

reversibili degli enzimi epatici e anche a casi non frequenti di 

aumenti concomitanti della bilirubina totale. Per mitigare il 

rischio di danno epatico, è richiesto il  monitoraggio degli 

enzimi epatici mensilmente per i primi 18 mesi e 

successivamente ad intervalli regolari di 3 mesi 



Paesi EU in cui Jinarc® (tolvaptan) è rimborsato 

per il trattamento di ADPKD 

Germania  

Francia 

Olanda 

Belgio 

Lussemburgo 

Inghilterra  

Scozia 

Svezia 

Norvegia 

Svizzera 

Spagna 



Ultimi Eventi 2014 
Iniziato in Italia il trial con il tolvaptan 

                     su bambini fino a 18 anni con ADPKD 

Sono iniziati i trials clinici con il tolvptan anche per bambini 

fino a 18 anni con Rene Policistico Autosomico Dominante 

in rapida progressione della malattia. 

Il reclutamento è ancora aperto. 

In Italia l'unico ospedale pediatrico che sta facendo il 

reclutamento è la 

 Clinica Pediatrica De Marchi a Milano, UO di Nefrologia 

e Dialisi, Prof. Giovanni Montini, Fondazione IRCCS Ca’ 

Granda, Ospedale Maggiore Policlinico. 

Stanno reclutando i bambini anche le Nefrologie dell'adulto 

presso: 

 Seconda Università degli Studi di Napoli, Prof. Gianni 

Capasso, 

 Fondazione IRCCS S. Maugeri di Pavia, Prof. Ciro 

Esposito. 

Per informazioni scrivere a segreteria.airp@renepolicistico.it 
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