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Etude qualitative menée entre le 20.11.2023 et le 01.12.2023 par STETHOS France aupreés de 15 patients
adultes (25-65 ans) atteints et traités pour une Hémoglobinurie Paroxystique Nocturne (HPN).
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L"HPN fait apparaitre deux principaux deéfis

a surmonter au quotidien.

Une fatigue chronique

Une symptomatologie multiple entrainant
des complications pour maintenir un
rythme de vie actif.

Avec la fatigue certaines téches
deviennent complexes & rédliser. Des
difficultés de concentration sont
ressenties sur le long terme.

1

lieces aux risques infectieux et & la
gestion des symptémes imprévisibles.
‘ ‘
A

Une médicalisation au quotidien

l Les symptomes lourds de la maladie
b s’ajoutent a la médicalisation importante
de la prise en charge.

Le parcours de soin (rendez vous de suivi,

transfusions, traitements, prises de sang,
myélogrammes...) est associé a des

contraintes organisationnelles avec
beaucoup de temps passeé a I'hopital et en —
déplacement pour s’y rendre.

La gestion de la maladie va nécessiter des
précautions quotidiennes importantes
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UNE ALTERA'I%ON@E & e

L'HPN peut avoir de nombreux retentissements sur la vie des patients en fonction de leur mode de
vie, de 'histoire de la maladie et de sa prise en charge.

e [PRUSEiElE Vie professionnelle et étudiante

En raison de la fatigue chronique, les

La fatigue est un enjeu majeur avec un

patients ont des difficultés pour réaliser

rythme difficilement tenable et des

des activités du quotidien. La pratique L ) o )

L . . absences réquliéres pour I'administration
d'une activité physique et sportive doit .
. du traitement notamment.
étre adaptée.

. o B Ces adaptations dans le  quotidien
Des contraintes organisationnelles liees au , ,
_ . professionnel  peuvent entrainer une
parcours de  soins  essentiellement e . L.
- ‘ o diminution de la rémunération.
hospitalier compliquent les loisirs et les , ,
. Certains patients vont entrer dans un
projets personnels. , L . f
schéema de mise & I'écart professionnelle. A
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Vie familiale Vie socidle

La vie au sein du foyer peut étre
chamboulée avec une fatigue et une
irritabilité des patients.

Au sein du couple, des tensions peuvent
se cristalliser du fait de ces symptomes et
de l'altération de la vie sexuelle.

Enfin dans le cadre d’un projet familial
des difficultés sont décrites : conception

d'un enfant, hyper-médicalisation  au

moment de la grossesse...

La fatigue a aussi des conséguences sur

les rythmes de sorties. Les patients
expriment un besoin de compenser les
sorties par des temps de repos ., ce qui
provoque une sensation de décalage
vis-a-vis de I’entourage.

Des techniques dévitement sont mises en
place pour compenser ou masquer les

symptomes.



O vl aants el invisible

L'HPN porte en elle le triple fardeau d’étre une maladie & la fois rare, invisible et éprouvante. l/o
%
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® Un parcours long avec une
errance diagnostique parfois ® Une incompréhension pour
Laglefelgte]giics I’entourage car c’est une
® Un manque de sensibilisation et de maladie imperceptible.
formation des professionnels de santé.
® Une dichotomie entre des B,
® Un manque d’accompagnement symptomes invisibles et des
au sein des centres hon impacts retentissants au
experts, en contraste avec le quotidien.
Vecu au sein des centres ; A
® Un décalage par rapport a leur
spécialistes de I'HPN. N
entourage est percgu, ainsi qu'un
® | ‘annonce de la maladie sentiment de non-légitimité & adapter
‘ peut-étre maladroite, leur quotidien ou & obtenir des aides
voire erronee. sociales. N

Le RETENTISSEMENT PSYCHOLOGIQUE
de la pathologie est fréquent chez les patients,
renforcant encore les symptomes négatifs de la
maladie au quotidien.




ALLER AU EEL“,

Face au tableau diagnostic, les patients vont se recentrer sur
eux-mémes en ouvrant un nouveau champ des possibles.

. NI
Se recentrer sur I’essentiel - p
La découverte de la maladie vient bousculer les attentes des patients, certains décrivent . @ =
une remise en question de leurs priorités et mode de vie. . <

\‘\
; Découvrir ses ressources

La maladie entraine un cheminement intérieur et montre toute la résilience des patients
avec une révélation de ressources internes riches.

‘,’
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Renforcer sa confiance

La confionce en soi peut étre in fine renforcée par les épreuves affrontées,

jusqu’a un sentiment de fierté face a ce que les patients peuvent accomplir.



DES RESSOURCES DANS
/ﬁzse EN cém¢5

Valorisées par les patients dans 'accompagnement meédical et associatif

Le suivi médical de

. ot sres x centres experts en étroite
La disponibilité de : P :
. relation avec les patients
traitements permettant de P

restaurer une routine dans

la vie quotidienne
Les patients décrivent un suivi au

quotidien base sur une excellente
communication entre les
différents intervenants.

Les associations apportent un soutien

actif dans la mise & disposition des Ils partagent également des

\ informations sur la maladie et les expériences d’écoute active de
traitements disponibles. Le support professionnels rencontrés faisant
au quotidien des preuve de disponibilité et
Elles offrent des zones d’échanges associations de réactivité face aux problématiques.

entre patients comme les Journées de patients
I’Association HPN France ou via des
forums.
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LAISSANT D Eé TENTES ET DES BESOINS
7 //44 >

Qui viennent reposer sur les mémes acteurs.

La prise en charge du quotidien
pourrait étre de plus grande proximité
Prendre en compte géographique pour le suivi.

les besoins

Renforcer les possibilités

Les patients sont en demande d'une

exprimés par les

: S
plus grande écoute de la part des d’acces a un

patients

professionnels de santé sur leurs accompagnement pratique

symptdmes et les douleurs ressenties, et au partage d’expériences

ainsi que des propositions de solutions.

Un besoin important est soulevé que ce
soit sur le plan psychologique ou pratique
dans les démarches administratives et
les demandes d’aides.

Le partage d’expériences enrichit la

connaissance des patients sur les
= ’ habitudes gqu’ils peuvent mettre en place :

Les patients espéerent des traitements leur suivi...

l aides sociales, bonnes pratiques dans

toujours plus optimisés.. Avec I'espoir
sur le long terme de bénéficier d'un
traitement curatif.
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