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• El 80% de las personas con HPN muestra preocupación por causar 
inconvenientes a otras personas de su entorno1. 

• Para el 56,7% de las personas con HPN, la enfermedad impacta en su trabajo o 
estudios1. 

• El 53,3% de las personas con HPN tiene limitaciones en las actividades 
personales y sociales1. 

• Hasta el 50% de las personas con HPN tiene limitaciones para poder realizar 
actividad física1.
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La Hemoglobinuria Paroxística Nocturna (HPN) es una enfermedad ultrarrara que afecta a 
las células sanguíneas. La HPN se caracteriza por la destrucción de los glóbulos rojos (hemóli-
sis), lo que puede provocar anemia, fatiga severa, complicaciones graves en órganos vitales, así 
como la formación de trombos2,3.

Como los glóbulos rojos son las células de la sangre que transportan el oxígeno, en algunas 
personas la orina puede aparecer de color oscuro, por la hemoglobina que se libera al destruir-
los2.

La HPN se puede manifestar a cualquier edad, aunque es más frecuente que aparezca entre los 
30 y 40 años de edad4, y puede aparecer tanto en mujeres como en hombres2,5. La prevalencia 
de esta enfermedad es de 0,7 casos por cada 100.000 habitantes6.

¿Qué supone vivir con HPN?
La destrucción de los glóbulos rojos ocurre principalmente dentro de los vasos sanguíneos, lo 
que se conoce como hemólisis intravascular. Sin embargo, como consecuencia de algunos 
tratamientos, los glóbulos rojos pueden seguir siendo destruidos fuera de los vasos sanguíneos, 
principalmente en el bazo y en el hígado, lo que se conoce como hemólisis extravascular7.

Desenmascara la HPN
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La presencia de anemia y fatiga severa en pacientes con HPN representa un desafío importante 
para la calidad de vida y el bienestar de los afectados. La anemia puede afectar gravemente a 
la función cognitiva de los pacientes14-16, y la fatiga severa y la posibilidad de tener que recibir 
transfusiones son los dos aspectos que tienen un impacto realmente negativo en la calidad de 
vida de los pacientes2.

Una vida con síntomas

no es una vida normal

La destrucción de los glóbulos rojos tanto por la hemólisis intravascular como por la hemólisis 
extravascular tiene algunas consecuencias que se manifiestas en forma de signos y síntomas. 
Estos pueden ser:
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Impacto de la HPN en diferentes órganos vitales
Además de los signos y síntomas indicados, la HPN puede afectar a diferentes órganos:

Riñones:
• Daño en los riñones o fallo renal crónico: la hemólisis crónica producida por una HPN 
no controlada puede dañar los riñones por trombosis microvascular, acumulación de 
depósitos de hierro en los riñones o ambos, afectando su capacidad para filtrar la sangre y 
aumentando el riesgo de insuficiencia renal9. Este daño puede ocurrir hasta en un 65% de 
los pacientes9. Además, la insuficiencia renal es una de las principales causas de muerte 
entre el 8 y el 18% de las personas con HPN17.

Pulmones:
• Hipertensión pulmonar: ocurre hasta en un 47% de los pacientes18,19 cuando la presión 
sanguínea de las arterias pulmonares es anormalmente alta. Se manifiesta con la falta de 
aire y puede incrementar la fatiga2,20.

Corazón:
• Enfermedad cardiovascular: como el infarto agudo de miocardio. La enfermedad car-
diovascular es otra causa importante de muerte en pacientes con HPN. Esta complicación 
se ha registrado como causa de muerte en el 22% de los fallecimientos entre las personas 
con HPN clásica19.
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Impacto de la HPN en la vida de los pacientes
Los síntomas mencionados pueden limitar su capacidad para llevar a cabo actividades diarias2, 
afectando su rendimiento laboral, su interacción social y su bienestar emocional21. La HPN no 
solo afecta la salud física, sino también la emocional, social y laboral de quienes la padecen. Las 
personas con HPN se enfrentan a desafíos como:

• Impacto psicológico: los pacientes pueden llegar a sentirse aislados, tristes, sin motivación 
y frustrados21. Entre los problemas notificados con mayor frecuencia relacionados con el 
bienestar emocional, cabe destacar que:

-	Hasta un 86,7% siente ser una carga para los demás1.
-	Hasta un 76,7% tiene preocupación, ansiedad o miedo1.

• Limitaciones en la vida diaria: la fatiga y la anemia pueden dificultar las actividades cotidi-
anas1.

-	El 80% muestra preocupación por causar inconvenientes a otras personas de su entorno, 
ya sean miembros de su familia, amigos o compañeros de trabajo.
-	Para el 56,7% la HPN impacta en su trabajo o en los estudios.
-	El 53,3% tiene limitaciones en las actividades personales y sociales.
-	Hasta el 50% tiene limitaciones para poder realizar actividad física.
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Una vida con síntomas no es una vida normal
Las personas con HPN no tienen por qué resignarse a vivir con síntomas. La fatiga, la falta de 
energía o las limitaciones en la vida diaria no deben normalizarse.

Y esta campaña pretende revelar y desenmascarar que no hay por qué vivir una vida con sín-
tomas, ya que eso no es una vida normal, porque, como dice Adriana Reyes, presidenta de la 
Asociación de HPN de España, la HPN “es una enfermedad que, bien controlada, se puede 
llegar a hacer una vida normal”22. Esto significa que, con un manejo adecuado y un plan per-
sonalizado, es posible abordar los síntomas, prevenir complicaciones y recuperar la calidad de 
vida.

La Asociación de Hemoglobinuria Paroxística Nocturna de España (HPNE) ofrece infor-
mación y proporciona soporte, acompañamiento y orientación a pacientes y familiares de esta 
enfermedad. Desde la asociación, Jordi Cruz, fundador y portavoz de HPNE remarca que “hac-
emos hincapié en la importancia de que los pacientes hablen abiertamente con el hematólo-
go sobre cómo la enfermedad afecta a su vida, desde la fatiga hasta las actividades, trabajos y 
hobbies que han tenido que abandonar. Es importante que los pacientes no se acostumbren 
a vivir con síntomas: la fatiga, la falta de energía o las limitaciones no deben aceptarse como 
algo inevitable. Es posible vivir sin síntomas con un buen control de la HPN. Todo esto, puede 
contribuir a evitar complicaciones a largo plazo, ya que un manejo adecuado de la HPN no 
solo mejora la calidad de vida, sino que también protege órganos vitales como los riñones”.

Puedes encontrar más información sobre la Asociación de Hemoglobinuria Paroxística Noctur-
na de España en www.hpne.es.

Porque es el momento de trabajar juntos
En Sobi, compartimos el propósito de mejorar la vida de las personas con enfermedades raras 
como la HPN. Por ello, y con motivo del Día Mundial de la HPN, el 12 de octubre, y junto a la 
Asociación de Hemoglobinuria Paroxística Nocturna de España, queremos dar visibilidad a esta 
enfermedad rara a través de la campaña “Desenmascara la HPN”.

A través de nuestro programa “acERca” y campañas como “Hoy Puedes Normalizarla”, busca-
mos sensibilizar a los pacientes sobre la importancia de un buen control de su enfermedad y 
ofrecer soluciones que respondan a sus necesidades.

Porque es el momento de “Desenmascarar la HPN” y de dar voz a quienes conviven con esta 
enfermedad rara para que puedan tener más conocimiento, más control y más calidad de vida. 
Porque una vida con síntomas no es una vida normal. ¡Haz tuyos estos mensajes y súmate a 
nuestra campaña! Aquí te explicamos cómo: www.sobi.es
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https://www.sobi.com/spain/es
https://hpne.es/
https://www.sobi.com/spain/es/acerca-enfermedades-raras/para-pacientes/hemoglobinuria-paroxistica-nocturna/hoy-puedes-normalizarla
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