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Parcours de soins et vécu au quotidien des patients atteints d’Hémoglobinurie Paroxystique Nocturne
Les données sur le vécu des patients atteints d’"HPN sont tres peu nombreuses, Alexion a donc lancé une
enquéte qui s'est déroulée durant le mois de Janvier 2020, destinée aux médecins et aux patients.

12 spécialistes de I'HPN et I'lassociation HPN France Aplasie Médullaire ont été impliqués.

58 patients ont participé.

Quels patients ont répondu ?

www.hpnfrance.com
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Sexe Age

»
48% ® 52%

sont des femmes

sont des hommes

R W 18-34 ans m35-54ans m55-64ans  65-74ans = 75 ans ou plus

Type d’agglomeération o

Métropole 19% .
Milieu rural G 30%

Petite ville @ 16%
Ville moyenne 25%
Grande ville 9%

Paris intra-muros @ 2%

Situation actuelle

En activité professionnelle 45%

Retraité(e) 36%

Non actif(ve) @ 14% Diagnostic
Scolaire/étudiant(e) 3% réalisé depuis
En arrét de travail 2% 9 , a n s

93%...

sont actuellement traités
pour leur maladie

Le diagnostic de la maladie

Les patients ont en moyenne consulté 1,9 médecins avant le diagnostic. . ‘
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Fatigue o
Au moment du diagnostic, _ Intense 63%
en moyenne NPV
sl _Q Anémie 56°%
S I g n es /) Essoufflement 549,

> P
ou symptomes de la maladie a l'effort
ont amene les patients Urines foncées 47%
Les patients estiment avoir été bien informés

a consulter
@
Dans ’ .
globalement lors de I'lannonce de la maladie

5 3 / Le médecin a pris le temps
o 96%*

des cas, le diagnostic de m’expliquer la maladie
d'HPN est posé dans les

mois
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SUWa["t I apparllllon des Les informations fournies par le médecin 9% *

premiers symptomes sur la maladie étaient claires et compréhensibles L

(34% en moins de 6 mois)
(29% en 6 a 12 mois)

S Q

e

L/

Le médecin a pris
o/ &
le temps de m’écouter 94/1

* % réponses total OUI
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Une part importante des patients aurait Pres de

souhaité avoir un temps supplémentaire A 2/3 ‘

pour comprendre la maladie

J'aurais souhaité un temps supplémentaire pour mieux 42%* sont allés rechercher
comprendre cette maladie et sa prise en charge des informations
* % réponses total OUI complémentaires

sur Internet
(64%)

La maladie au quotidien

La combativité, la confiance et le sentiment d’étre entouré
et écouté dominent le ressenti au quotidien face a la maladie
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Entoure(e)
Combatif(ve) Confiant(e) Ecouteée(e)

48% 47% 47%

La maladie impacte néanmoins le quotidien des patients

Les principales difficultés rencontrées sont physiques, professionnelles, domestiques ‘g

Physiques 55(y %

——  (Déplacements, loisirs...) 0 \
Professionnelles

Eﬁg (Obligation d’aménager les horaires, mi-temps thérapeutique, changement 50%*
dans le contrat de travail, difficulté a changer d’emploi, a en trouver...)
Domestiques 0o/ %k

@ (Ménage, repas, garde des enfants...) 45 A)

* Total Impact moyen + fort

Les patients qui recoivent leur traitement a I'hopital consacrent en moyenne 3h12
pour chaque passage hospitalier (temps de déplacement + prise du traitement)
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0%
o °
Sur votre temps de travail
Sur votre temps personnel
O (en dehors des heures de travail)
’ Il Sur votre temps scolaire
Temps pris sur le temps de travail
chez 1/3 des patients
(de n=36)
En Ea ‘

La fréquence des
passages hospitaliers
reste une contrainte

importante au quotidien
et dans la mise en place
de projets de vie ...

g

...mais la majorité des patients se sont habitués et
estiment pouvoir vivre une vie quasiment normale
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