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Expeniencia

Experiencia asistencial

y necesidades no
cubiertas enla HPN
en Espana

Una enfermedad ultrarara
que condiciona la vida diaria

La hemoglobinuria paroxistica nocturna (HPN) es una enfermedad ultrarara,
crénica y compleja que afecta a la sangre y puede provocar sinftomas como fatiga
intensa, anemia y un mayor riesgo de complicaciones graves como trombosis.

Mds alld del impacto clinico, la HPN condiciona el dia a dia de las personas que
conviven con ella, influyendo en su autonomia, su capacidad para trabajar y su
bienestar emocional. Por ello, las personas con HPN demandan innovacién
terapéutica, mejor informacién y un abordaje sanitario que favorezca una mayor
autonomia y participacién en las decisiones sobre su salud.

La fatiga, el sinfoma que mas
limita la vida con HPN

La hemoglobinuria paroxistica nocturna tiene un impacto profundo y
sostenido en la calidad de vida de las personas que conviven con ella.
Aunque la percepcién de calidad de vida actual muestra cierta
heterogeneidad, el impacto global de la enfermedad en el dia a dia es
elevado. La fatiga se consolida como el sintoma mds frecuente y limitante,
presente en el 47,73 % de los pacientes y sefialada por el 72,73 % como el
principal factor que deteriora su calidad de vida. Junto a la fatiga, la
hemoglobinuria (20,45 %) y la anemia (18,18 %) conforman una triada clinica
que restringe la autonomia funcional y la participacion social, afectando
no solo al plano fisico, sino también al bienestar emocionaly ala
capacidad para mantener una vida laboral y social activa.
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El impacto laboral de la HPN, una
realidad poco visible: 1de cada 4 420/0
personas no comunica su diagnéstico Harealizado algén

cambio en su

en el entorno laboral situacion

profesional

La HPN tiene un impacto significativo en la vida laboral de las personas que conviven
con la enfermedad. Cuatro de cada 10 pacientes (41,86 %) ha tenido que realizar
algln ajuste en su situacion profesional tras el diagnéstico, ya sea reduciendo su
jornada, modificando responsabilidades o abandonando temporal o definitivamente
su empleo. A este impacto funcional se suma una dimensién social y emocional
marcada por el miedo al estigma: entre las personas con actividad laboral, 1de cada
4 no comunica su diagnéstico en el entorno de trabajo, principalmente para evitar
que la enfermedad afecte a su rendimiento, a suimagen profesional o a sus
oportunidades laborales.
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Innovacion, informacion y autonomia: las
prioridades de las personas con HPN

Los resultados del estudio muestran que las personas con HPN identifican tres
dmbitos clave de mejora para avanzar hacia una atencién mds centrada en su
realidad y su calidad de vida.

J_, Innovacién terapéutica que 20 %
,-( facilite la vida diaria El acceso a

nuevas terapias

Las personas con HPN demandan nuevos tratamientos mds accesibles y s 2:‘;?:1?::: Zf"’

cémodos, que reduzcan la carga del tratamiento y el impacto en su dia a dia. abordaje de la
Existe una preferencia clara por terapias de administracién mas sencilla, que HPNy promover
favorezcan la autonomia, disminuyan los desplazamientos al hospital y el bienestar de los
faciliten la conciliacion personal y laboral. pacientes

Informacion continuay

acompanamiento

La necesidad de informacion clara, actualizada y sostenida en el tiempo es 5 /O
una de Igs prlnCI[.?(fﬂGS demandas del esfl{dlo. I:o§ personas con HPN no solo La informacién
buscan informacién en el momento del diagnéstico, sino a lo largo de tfoda la es el recurso
evolucién de la enfermedad, para comprender mejor su situacion, anticiparse mas Otil para su

bienestar

a cambios y participar activamente en las decisiones sobre su tratamiento.

o Profesionales formados para
IVL)] una atencion mas participativa

El estudio pone en relieve la importancia de contar con profesionales 68 O/O

sanitarios con formacién especifica en HPN, capaces de ofrecer una
atencién mds homogénea, resolver dudas y favorecer una toma de
decisiones compartida. Una mayor capacitacién de los equipos asistenciales
se percibe como un elemento clave para reforzar la confianza, la autonomia
del paciente y la continuidad asistencial.
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