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La hemoglobinuria paroxistica nocturna (HPN) es una =t
enfermedad de la sangre potencialmente mortal.
La HPN puede afectar a personas de cualquier edad, raza , \
O género?. Esta causada por una mutacion de las células \ /
madre de la médula ésea, encargadas de la produccion
de las celulas de la sangre, entre ellas los globulos rojos.
Debido a esta mutacion, el sistema inmune de las personas
con HPN ataca y destruye sus propios globulos rojos, al
carecer de unas proteinas protectoras importantest.
La HPN es rara
El numero de personas con nuevo El numero de personas
diagnostico de HPN en el mundo afectadas por HPN en el mundo
cada ano se estima en es aproximadamente de
1,5 casos 12-13
por millon? por millon*

La HPN esta asociada a muchas complicaciones graves y

potencialmente mortales

Trombosis (coagulos en la sangre)’

Hipertension pulmonar (presion arterial alta en los vasos
que irrigan los pulmones)®

Enfermedad cardiovascular (condicion que afecta al
corazon o a los vasos sanguineos)®

Insuficiencia renal cronica’

Los sintomas de la HPN pueden dificultar la vida cotidiana

De las personas que viven con HPN, hasta el:

96% 26%

experimentan experimentan hemoglobinuria
fatiga’ (hemoglobina en la orina que causa
coloracion)®

0

Las contracciones musculares involuntarias (distonia muscular)
pueden causar mas complicaciones, COmo:

D 52%
de las personas que viven con HPN e
experimentan disnea (respiracion
dificultosa)®

experimentan dolor abdominal y
de espalda®

47% 41%

experimentan experimentan disfagia
disfuncion eréctil® (dificultad para tragar)®

Incluso recibiendo los cuidados adecuados, algunas personas siguen
teniendo dificultades en su vida cotidiana debido a la gravedad de la HPN

O O « El 84.5% de las personas en tratamiento declaran
actividad cotidiana deteriorada®

« Entre quienes tienen empleo:°

- Casi un tercio (29.3%) pierde tiempo de trabajo
debido a los continuos sintomas

| - Mas del 70% considera que €s menos
productivo en el trabajo debido a sintomas
como la fatiga y el deterioro cognitivo.

Nos esforzamos por ayudar

La HPN es una enfermedad relativamente desconocida con sintomas que pueden
dificultar la vida cotidiana y esta asociada a muchas complicaciones graves y
potencialmente mortales!.

Sobi se esfuerza en ayudar a los pacientes a controlar su enfermedad y, en

general, a mejorar su calidad de vida. Para mas informacion, visite:
https://sobi.es/acerca-las-enfermedades-raras/patologia/hemoglobinuria-paroxistica-nocturna

Contenido avalado por la Asociacion de Hemoglobinuria Paroxistica Nocturna (HPNE)
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