
Risultati principali ³

Fatigue: Il fardello nascosto Impatto sul corpo e sulla mente

ha segnalato
la fatigue come uno dei
3 sintomi più fastidiosi

si sente
oppresso dalla fatigue
quotidiana

fatica a svolgere
attività fisiche di base come
camminare, salire le scale
e prendersi cura di sè

sperimenta
la nebbia mentale, con un
impatto significativo sulla
vita lavorativa
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Conclusione
Lo studio evidenzia l'impatto significativo della fatigue su tutti gli aspetti della vita dei 
pazienti affetti da EPN, anche durante il trattamento. Quando si prendono decisioni 
sulla gestione dell'EPN, è importante considerare l'impatto della fatigue per 
migliorare la qualità della vita dei pazienti.

Dialogo con i medici

dei pazienti ha parlato 
di fatigue con il medico

riteneva che il proprio medico 
non fosse preoccupato per la 
loro fatigue

dei pazienti considerava il miglioramento 
della fatigue una priorità fondamentale 
dei nuovi trattamenti

• Altri sintomi dell’EPN considerati prioritari
• Mancanza di trattamenti alternativi
• La fatigue è un sintomo atteso dell'EPN

Motivazioni della mancanza di preoccupazione per la fatigue
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Benessere Mentale

La combinazione di limitazioni nelle attività 
fisiche, sociali e lavorative influisce 
pesantemente sul benessere emotivo e 
mentale dei pazienti affetti da EPN

Quanto pesa la fatigue per chi soffre di EPN?
L'emoglobinuria parossistica notturna (EPN) e una rara malattia del sangue.
É caratterizzata dalla distruzione dei globuli rossi.1  La fatigue è un sintomo chiave che 
compromette in modo significativo la qualità della vita dei pazienti.2

Panoramica dello studio
Uno studio etnografico ha esplorato l'impatto quotidiano della fatigue sui pazienti affetti da 
EPN durante il trattamento: 32 pazienti provenienti da diversi paesi hanno partecipato a una 
serie di attività nell'arco di due settimane.
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Il rapporto con il clinico:
metà dei pazienti ha rinunciato a comunicare la fatigue 

Fonte: studio condotto da IQVIA di digital ethnography che ha coinvolto 10 pazienti con EPN dai 24 ai 61 anni per 10 giorni attraverso una piattaforma web chiusa e protetta in cui 
hanno risposto ad una serie di domande sul vissuto e sulle ripercussioni della fatigue sulla vita quotidiana attraverso parole, immagini ed esercizi emozionali 

Abbreviazioni: Hb, emoglobina

Bibliografia:
1.  Fattizzo B et al. Journal of Blood Medicine (2022); 13: 327–335;
2.  Fishman J. et al., Hematol. Rep. 2023; 15: 266-282

Qual è l’impatto della fatigue sul piano fisico e psicologico?

Viaggio meno, faccio viaggi più brevi e meno impegnativi, se gli amici organizzano 
una passeggiata so di rallentarli per cui rinuncio. Prima facevo aerobica, adesso 
faccio yoga 

Ho dovuto cambiare lavoro, cerco di sfruttare lo smart working perché la fatigue 
influisce sulla mia performance lavorativa e sulla concentrazione, gli altri non 
riescono a comprendere cosa significa questa malattia

Faccio fatica a seguire mia figlia nei compiti e accompagnarla alle attività 
extra-scolatiche e la sera sono più nervosa 

Faccio fatica a pulire la casa, lo faccio a rilento, nel fare la spesa porto un peso
per volta, mi spaventano le scale e le salite, faccio fatica a correre o salire
e scendere dai mezzi pubblici, devo uscire prima di casa perché ho bisogno
di fare delle pause 

Com'è vivere con 
la fatigue per il 
paziente?

Nei pazienti con EPN il peso della fatigue è elevato

dei pazienti ha dato al peso 
della fatigue un punteggio 
tra 8 e 10*

dei pazienti ha valutato il peso 
della fatigue con un punteggio 
compreso tra 6 e 10*

Una batteria 
scarica

Una 
montagna 
da scalare 

Una palla 
al piede

Una macchina 
senza 
carburante

Un sacco 
pesante da 
trascinare

Un cappotto talmente 
pesante da non 
riuscire a camminare

*su una scala da 1 (pochissimo) a 10 (moltissimo)

90% 50%

dei pazienti 
non ritiene che sia utile riferire 
della fatigue per timore di non 
essere creduti

Ildei pazienti 
ritiene che il proprio medico sia 
poco preoccupato o sensibile 
circa la persistenza della fatigue
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L’EPN non è controllata
se i livelli di Hb rimangono <12 g/dL2

dei pazienti dichiara di avere anemia residua  
Il

g/dL
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Quanto pesa la fatigue per chi soffre di EPN?
L’emoglobinuria parossistica notturna (EPN) è una rara condizione caratterizzata da emolisi con conseguente 
anemia di diverso grado e fatigue, che influiscono sulla qualità della vita del paziente1
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