SOLICITA
INFORMACION

93 804 09 59
info@hpne.org
www.hpne.org

CUPON
ADHESION

¥ GOBIERNO  MINISTERIO
DEESPANA  DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES
EIGUALDAD

/ POR SOLIDARIDAD
N4 OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

SERVICIO DE ORIENTACION

Asociacion de Pacientes con Hemoglobinuria
Paroxistica Nocturna y otras Enfermedades
Hematolédgicas Raras




CASENTIDABRPBESTANBEREORMASGRATUITASA
CASRRERSUNASRAEECIADASERUBRIASENEERS
MEDAGNEMUGLOBINURIASARGXISTIGA
NOGIUBNA

NUESTRASMISION

QUESESI LA HEMOGLOBINURIASPARUXISTICA

NOGIUBRNAY/SHENSoRENEEBM EDAURDERMAR=S
CHIAEAVA=MICHELLI?:

Este estd presente en todos los seres humanos. Una vez
activado por. virus, bacterias, efc.. desempena un papel
primordial’ de defensa’ del’ organismo. Afecta tanto a
hombres como a mujeres.

L'as celulas sanguineas estan protegidas de la accion del
sistema del complemento™ por. proteinas de superficie
gue regulan o inhiben  su'efecto perjudicial para’las
celulas del organismo: Siino existen las proteinas CO55'y
G059 en la superficie'de los globulos rojos — esto ocurre
en los pacientes con HEN = éstas son destruidos por: el
propio;sistema delicomplemento del enfermo:

SIGNISASINIEMASRUTACNOSTICONRATAMIENTO

['a destruccion detlos globulos rojos (hemolisis intrava-
cular) S produce’ Un"almento de. hemoglobina libre
plasmatical(lathemoglobina‘deliinterior. de'los eritracitos
se libera en‘eliinterioridel’torrente circulatorio) U provoca
un desajusterdelimetabolismo intravascular: quesfaborece
la" activacioniplaguetaria y endotelial'relacionadorconila
aparicionsdestrombosis  intravasculares, asmenudoren
lugaresipocofrecuentes. Este hecho provocatalteraciones
enflaregulacionidel tono de la musculaturailisatdetlos
pacientesiafectados (en particular durante lasicrisis); con
aparicion delespasmos esofagicos, dolorestabdominales;
disfagiaiy disfunciones erectiles.

En algunos casos seimanifiestaicon orinas oscuras, casi
negras, debidassa larpresenciarderhemoglobina en la
orina: Como’ consecuenciardesla’ hemolisis: cronica,
muchos pacientesicon HPN dependen de' transfusiones
sangufneas en ocasiones durante decadas.

SUdiagnosticoisethace coniuna simple determinacion de
citometrfaide Fujo:

LaTHBN Ssescaracterizaspor: una evolucion progresiva y
cronicas Latmitadde (os* pacientes  fallece  debido a
complicacioness derivadas’ de. la enfermedad. Los
sintomass mencionados, asi® como la  aparicion de
trombosis'y aplasia- medular: (pérdida total' de' generar.
nuevas'celuas por parte de la medula 6sea) afectan de
forma significativa la calidad de vida de los pacientes. La
trombosis es la causa principal de: mortalidad precoz.
con U promedio de vida tras el"diagnéstico de 10 a 15
anos, aunque aproximadamente el'35% de pacientes con
HPN fallecen en el plazo de S anos tras el diagnastico.

Con el tratamiento Soliris (Eculizumab), se'logra estabili-
zar la enfermedad y alargar. la espernaza de'vida de los
pacientes con HPN.
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[ ] Cuota Mensual 6€

EN CONCEPTO DE CUGTA MENSUAL.

De conformidad con la LOPD, les informamos que los datos personales facilitados a través de este formulario pasaran a formar parte de un fichero titularidad

de ASOCIACION DE HEMOGLOBINURIA PAROXISTICA NOCTURNA y seran tratados, Ginicamente, para poder gestionar el cobro de los recibos mensuales de

momento, Ud. podra ejercitar los derechos de acceso, rectificacion, oposicion y, en su caso, cancelacion, mediante escrito dirigido a: Asociacion HPN: Av.

sus aportaciones dinerarias, asi como para remitirle informacion que pudiera ser de su interés respecto a las actividades de la Asociacion. En cualquier
Barcelona 174, 1° 22. 08700 Igualada (Barcelona) o a través de la direccion de email: gestion@hpne.org




