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P Acaban de diagnosticarme PTI. ;Qué es?

R LA PTI o parpura trombocitopénica inmunitaria es una en-
fermedad autoinmunitaria. En las enfermedades autoinmu-
nitarias, el cuerpo pone en marcha las defensas inmunita-
rias para atacar uno o mas sistemas aparentemente normales
del organismo. En la PTI, el objetivo son las plaquetas. Se
las identifica como cuerpos extrafios y se las elimina en el
bazo o, a veces, en el higado. Dado que este proceso saca
plaquetas de la circulacion, las personas que padecen PTI
tienen un recuento plaquetario bajo (trombocitopenia).

P ({Qué son las plaquetas?

R Las plaquetas son componentes de la sangre relativamente
pequeiios y de forma irregular. Son necesarias para man-
tener la integridad de las paredes de los vasos sanguineos y
para la coagulacién de la sangre. Sin una cantidad suficiente
de plaquetas, una persona que padece PTI es propensa a
sufrir hemorragias espontaneas o hematomas (parpura).

P (Cual es el recuento plaquetario normal?

R El recuento plaquetario normal oscila entre 150.000 y
400.000 plaquetas por microlitro. Las personas que padecen
casos graves de PTI tienen recuentos plaquetarios inferiores
a 10.000. Unas 30.000 plaquetas por microlitro de sangre
es lo que se considera un “recuento seguro”, es decir una
cantidad suficiente como para asegurar protecciéon contra
las hemorragias cerebrales en la mayoria de los casos.

P (Cual es la causa de la PTI?

R Se desconoce la causa especifica de la PTI. Algunos casos
aparecen después de una infeccion viral o bacteriana,
después de vacunas, luego de la exposicién a una toxina,
o asociada a otra enfermedad como, por ejemplo, lupus
o VIH. Es importante recordar qué estaba sucediendo en
su vida cuando comenz¢ a tener sintomas de recuento
plaquetario bajo. Esa informacién puede servirle a su
meédico para diagnosticar y tratar su déficit plaquetario.
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P (Se puede heredar la PTI?

R Habitualmente, la PTI no se considera una enfermedad

“La mafiana del

4 de junio me
desperté con
ampollas en la boca
y manchas rojas

en la piel. También
tenia hematomas en
las piernas y en los
brazos. Mi médico
de cabecera actu6
con rapidez y los
anélisis de sangre
confirmaron lo que
él suponia. Yo habia
contraido PTI."

— GREG

que pueda transmitirse de generaciéon en generacion. Sin
embargo, hay casos excepcionales en los que a varios
miembros de una misma familia se les diagnostica PTI.
La mayoria de los investigadores creen que se trata de
diagnosticos erréneos y no de casos de PTI.

;Cuales son los sintomas de esta enfermedad?

Los sintomas varian considerablemente de una persona a
otra. La mayoria de las personas que padecen PTI presentan
hematomas espontaneos. Algunos descubren que tienen
petequias, es decir pequefiisimos puntos rojos que
aparecen en la piel debido a la rotura de vasos sanguineos o
a pérdidas de sangre a través de las paredes capilares. Si su
recuento plaquetario es muy bajo, es posible que presente
otros sintomas hemorragicos, incluso ampollas de sangre
en la parte interior de las mejillas o sangre en la orina o las
heces. En general, cuanto mas numerosos son los sintomas
hemorragicos, mas bajo es el recuento plaquetario.

({Como se diagnostica la PTI?

La PTI se diagnostica por eliminacion. Su médico hara
pruebas para descartar otras causas de déficit plaquetario.
Si no se encuentra ninguna otra causa, con frecuencia

el diagnostico es PTI. No existe ninguna prueba que
permita diagnosticar la PTI de manera exacta y definitiva.
Comunmente los médicos hacen pruebas para detectar la
presencia de anticuerpos antiplaquetarios y para descartar
otras enfermedades, como el lupus, y realizan una
aspiracion de médula Osea.

{Qué es una “aspiracion de médula 6sea” y por qué
se realiza?

Las plaquetas se producen en la médula Osea. El proposito
de esta prueba es confirmar que el proceso de produccién
de plaquetas funciona adecuadamente. Habitualmente esta
prueba se realiza en el hueso de la cadera. Primero se aplica
una inyeccion de novocaina u otro agente anestésico. Luego
se introduce una aguja a través del hueso hasta llegar a la
meédula. Entonces se extrae algo de médula para su posterior
examen. Mientras algunas personas sienten poco o ningin
dolor, para otras esta prueba es sumamente dolorosa.

(Puede curarse la PTI?

Si bien no existe cura para la PTI, muchos pacientes
descubren que su recuento plaquetario mejora con uno
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o mas de los tratamientos disponibles. Algunos pacientes
dicen que el hecho de hacer cambios en su dieta o estilo

de vida los ayuda a sentirse mejor y mejora su recuento
plaquetario. La PTI puede ser aguda, en cuyo caso la
recuperacion ocurre en menos de seis meses. La PTI también
puede ser cronica y durar muchos afios. Esta enfermedad
puede entrar en remision por un periodo prolongado,
quizas por el resto de la vida del paciente. Asimismo, la PTI
puede repetirse. Actualmente no existe ninguna manera de
predecir el curso de la enfermedad.

({Qué tratamientos existen?

Hay muchos tratamientos para la PTI. Todos tienen distin-
tos riesgos y beneficios y algunos son sumamente toxicos.
Es importante conocer tanto las probabilidades de éxito
como los posibles efectos secundarios antes de comenzar los
tratamientos. Los hemato6logos suelen combinar los trata-
mientos para incrementar las probabilidades de éxito. Hay
otros tratamientos en etapa de ensayo clinico.

Algunos de los tratamientos son (en orden alfabético):
alcaloides de la vinca (vincristina), anticuerpos anti-D
(WinRho SDF®), azatioprina (Imuran®), ciclofosfamida
(Cytoxan®), ciclosporina (Sandimmune®), columna de
proteina A (Prosorba®), corticosteroides (prednisona),
danazol (Danocrine), esplenectomia, inmunoglobulina
(IglV, IgG) y rituximab (Rituxan®).

(Hay pautas de tratamiento?

Los tratamientos para la PTI varian segan la gravedad de la
enfermedad, la edad del paciente, la experiencia del he-
mato6logo y otros factores. Tanto la American Society of He-
matology (Sociedad Estadounidense de Hematologia) como
la British Society of Haematology (Sociedad Britanica de
Hematologia) han publicado pautas para el tratamiento de la
PTI. Estas son muy utiles para comprender qué se piensa ac-
tualmente acerca de la PTI. Sin embargo, no existe consenso
sobre un protocolo de tratamiento. El tratamiento de la PTI
va evolucionando a medida que surgen nuevos tratamientos
y los investigadores aprenden mas sobre la enfermedad.

(Hay algan tratamiento que se recomiende
habitualmente?

Frecuentemente se administra un tratamiento inicial

con prednisona a los pacientes recién diagnosticados. La
prednisona inhibe el sistema inmunitario. Se confia en que,
al inhibirse el sistema inmunitario, el recuento plaquetario
aumente y permanezca elevado después de dejar de tomar
la prednisona.
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“Al'igual que
otras personas
afortunadas,
después de

una lucha de
cinco afios (y de
haber sufrido

una hemorragia
cerebral), hace dos
afos que estoy en
remision.”

— BARrBARA
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P ({Qué puedo esperar de la prednisona?

R Si bien la prednisona ayuda a muchas personas con PTI,

“Mi recuento de
plaquetas se ha
mantenido entre
35.000y 39.000
desde febrero. Si
bien es un nivel
bajo, es sequro
y no he tenido
que someterme
a tratamientos
médicos; solo he

debido realizarme

anélisis de sangre.”

— RoOsELLYN

también produce efectos secundarios que muchos pacientes
encuentran dificiles de soportar. Lo méas comun es sufrir dis-
tension abdominal, aumento de peso, pérdida de tonicidad
muscular, dolores en las articulaciones, gastritis e irritabili-
dad. El uso prolongado o las dosis elevadas pueden contribuir
a causar osteoporosis, presion arterial alta, diabetes, desgaste
muscular (incluso del musculo cardiaco) y muchas otras afec-
ciones. Es posible que su médico le recete medicamentos para
contrarrestar algunos de los efectos secundarios previstos.

Dado que en la mayoria de los casos el recuento plaquetario
disminuye al interrumpirse la administracion de prednisona
y los efectos secundarios causan problemas, algunos
hematoélogos recomiendan otros tratamientos iniciales o s6lo
recetan prednisona por un periodo corto.

{Qué informaciéon me pueden dar acerca de los
otros tratamientos?

Uno de los tratamientos que su hemat6logo puede
recomendarle es una esplenectomia, es decir la extirpacion
del bazo. En la PTI, las plaquetas revestidas de anticuerpos
son destruidas en el bazo o, a veces, en el higado. Al
extirparse el bazo, es posible que las plaquetas se mantengan
en circulacién y se eleve el recuento plaquetario. Sin
embargo, si las plaquetas estan siendo destruidas en el
higado, esta operacion no serd de ninguna utilidad. Las
esplenectomias tienen una tasa de éxito a largo plazo del
60% aproximadamente. En general, la tasa de respuesta
inicial es alta y disminuye con el tiempo.

La IgIV es una solucidon que contiene un tipo de anticuer-

pos en particular, obtenido a partir de la sangre de miles de
donantes, y purificado. El rapido incremento del recuento
plaquetario que habitualmente ocurre como resultado de una
infusion con frecuencia es temporal. Cuando el recuento pla-
quetario disminuye, pueden emplearse tratamientos adiciona-
les con IgIV o recomendarse otro tipo de tratamiento.

La inmunoglobulina anti-D también es un producto
sanguineo que normalmente causa un aumento rapido,
pero con frecuencia temporal, del recuento plaquetario.

Es mas facil de administrar que la IgIV. Sin embargo, no

se recomienda en el caso de las personas que tienen factor
Rh negativo, que han sido sometidas a una esplenectomia
o que tienen anticuerpos contra sus glébulos rojos. Como
sucede con la IglV, la anti-D puede repetirse para ayudar a
mantener un recuento seguro. Los efectos secundarios de
la IgIV y la anti-D, informados con mas frecuencia, son los
habitualmente asociados a las infusiones (por ejemplo, dolor
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de cabeza, escalofrios, fiebre y dolores corporales). Ha habido
casos de remisiéon con dosis repetidas de anti-D o IgIV.

Hay otros tratamientos, como el uso de farmacos de
quimioterapia u otros agentes farmacologicos utilizados

en el tratamiento del cancer, farmacos empleados para
evitar las reacciones a los trasplantes de 6rganos y farmacos
utilizados para alterar el equilibrio hormonal.

Algunos pacientes, después de aprender todo lo que

pueden acerca de la PTI y de los tratamientos disponibles,
deciden vivir con un recuento bajo pero seguro y con un
control estricto sobre su estado de salud, por parte de un
hematoélogo. Otros deciden combinar los tratamientos
recomendados por el hematblogo con métodos alternativos.

(Funcionan los tratamientos alternativos?

Algunas personas dicen haber tenido éxito con hierbas,
suplementos, trabajo energético, cambios en la dieta y otros
tratamientos alternativos. Se han dado a conocer muchos
casos de éxito, pero existen pocos estudios formales.
Muchos de los tratamientos alternativos intentan corregir
el problema subyacente en lugar de tratar los sintomas de
la enfermedad. Tienden a requerir mas tiempo para dar
resultado y causan menos efectos secundarios no deseados.
Como sucede con los tratamientos mas tradicionales, los
tratamientos alternativos no tienen los mismos resultados
en todos aquellos que los prueban.

Ademas de tener un recuento plaquetario bajo, estoy
cansado. ;Es esto normal como parte de la enfermedad?

Muchas personas que padecen PTI descubren que tienen
problemas de fatiga. Sin embargo, no se sabe bien a qué

se debe esta fatiga. Ademas de la fatiga general que puede
asociarse al hecho de estar enfermo, los tratamientos para
la PTI pueden contribuir a la fatiga perturbando el ciclo del
suefio y exponiendo el cuerpo a otros tipos de estrés.

(Es normal la depresion como parte de la enfermedad?

Muchas personas que sufren de PTI dicen estar deprimidas.
También en este caso hay varias explicaciones posibles. Uno
de los factores podria ser la serotonina, un neurotransmisor
que las plaquetas llevan al cerebro y otras partes del cuerpo.
Dado que la serotonina ayuda a regular el estado de dnimo,
una alteracion de su procesamiento podria favorecer la
depresion. Otro factor es el simple hecho de que usted esta
enfrentando una enfermedad dificil y posiblemente crénica.
Esto puede provocar sentimientos de aislamiento, temor e
ira porque su cuerpo se ha “puesto en su contra”. El tercer
factor esta dado por los tratamientos. En muchos de ellos se
prevé la depresion como posible efecto secundario.
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“Hace cinco
afios que sufro
de PTI, pero los

Gltimos dos han
sido los peores.

Los primeros

tres afios fueron
bastante buenos,
pero hace dos que
no puedo lograr
que mi recuento
de plaquetas

suba de 23.000.
Estoy luchando
fisicamente y, debo
admitirlo, también
emocionalmente.”

— DesRrA
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(Es normal sentir dolores y molestias como parte de
la enfermedad?

Algunos pacientes dicen tener estos sintomas como parte de
la PTL.

(Habra alguna diferencia si cambio mi dieta o mi estilo
de vida?

Algunos pacientes indican que el hecho de alimentarse

de manera maés saludable, hacer ejercicio, meditar, evitar

las toxinas, etc., tiene un efecto positivo sobre el recuento
plaquetario y sobre la manera en que se sienten. También es
importante evitar sustancias como el alcohol, que pueden
dafiar la médula 6sea, y sustancias como la aspirina, que
interfieren en la funcién plaquetaria.

(Puedo seguir haciendo las cosas que me gustan?

Esta es una decisién individual que depende de su recuento
plaquetario, de sus sintomas, de su estilo de vida actual y del
grado de riesgo que usted esté dispuesto a correr. Su médico
puede darle algunas pautas. Algunas personas que padecen
PTI aprovechan la oportunidad para disfrutar actividades
nuevas que no presentan riesgos de sufrir hemorragias.

(Moriré a causa de la PTI?

Soélo un porcentaje muy pequefio de personas que padecen
PTI mueren por la enfermedad. La gran mayoria encuentra
tratamientos que elevan el recuento plaquetario o vive
satisfactoriamente con un recuento plaquetario bajo.

(Retno las condiciones necesarias para recibir beneficios
por discapacidad?

Esto varia. Algunas personas que padecen PTI han podido
obtener estos beneficios. Para otras, ha sido todo un reto.

La gravedad de la enfermedad y el impacto que ésta tiene
sobre el estilo de vida varian considerablemente de un

caso a otro. La obtencion de beneficios por discapacidad
dependera de como se presente su caso y de las dificultades
especificas que usted esté teniendo como consecuencia de la
PTI. Comuniquese con la U.S. Social Security Administration
(Administracion del Seguro Social de los Estados Unidos)
para obtener mas informacion.

({Qué ocurrira si padezco PTI y deseo tener un bebé?

Muchas mujeres que sufren de PTI tienen bebés
perfectamente normales y sanos, aunque no sin cierto
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riesgo. La decision de tener un hijo y los tratamientos que
recibira durante el embarazo dependen de su recuento,

de sus sintomas y de su estado de salud general, y deben
conversarse con su médico y su obstetra.

P (Es posible que les transmita la PTI a mis hijos?

R Si usted padece PTI y queda embarazada, algunos de los
anticuerpos antiplaquetarios pueden atravesar la placenta 'y
es posible que su bebé tenga temporalmente recuentos bajos.
Si esto sucede, el bebé puede recibir tratamiento para evitar
hemorragias. Una vez que el sistema inmunitario propio del ansiedad poder
bebé madure, el recuento plaquetario mejorara.

“Espero con

recuperarme por

P ({Como pueden ayudar la familia y los amigos? completo y dejer

R Muchas personas quedan considerablemente
conmocionadas al recibir este diagndéstico. Probablemente
nunca han escuchado hablar de la enfermedad antes — WavnE
del diagnostico y no saben qué esperar. Las primeras
reacciones pueden ser de temor, confusion y estrés. Es
dificil asimilar tantos conceptos nuevos y comprender las
opciones de tratamiento en una situacién de crisis. Puede
pedirles a sus familiares y amigos que sean mas pacientes
que de costumbre. Puede explicarles que tiene muchas
preocupaciones. Que esta aprendiendo tan rapido como
puede y que esta enfrentando los efectos secundarios de
farmacos sumamente potentes. Puede explicarles que,
cuando sus recuentos plaquetarios son bajos, puede sentir
un gran malestar, cansancio y, muchas veces, tristeza. Si
bien es posible que tenga un aspecto perfectamente normal,
su cuerpo esta librando una batalla increible por dentro y
esto es extenuante.

la medicacion.”

({Qué mas debo saber o hacer como paciente?

X U

Debe aprender todo lo que pueda sobre la enfermedad.
Preparese aprendiendo cudles son los beneficios y efectos
secundarios de la medicacion recomendada, y decida como
quiere enfrentar la enfermedad y vivir su vida, ahora que
ha cambiado. Conserve una copia de todos los informes

de laboratorio y de todos los anélisis de sangre. Lleve un
registro de la medicaciéon que use, de las dosis, de sus
recuentos plaquetarios y de como se siente con ellos. Preste
atencion a su estilo de vida y vea si existe alguna relacion
entre su recuento plaquetario y los alimentos que ingiere,
los lugares que visita, los quimicos nocivos que hay en su
medio ambiente, etc. Comtinmente, usted es quien presta
mas atencion a estas cosas. De hecho, queda en usted el
aprender y sanarse.

Vg,
O
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P ¢(Donde puedo obtener mas informacion?

R La Platelet Disorder Support Association o PDSA (Asociacion
de Apoyo a Personas con Trastornos Plaquetarios) cuenta
con més informacion sobre todos los temas tratados en
este folleto. Hay cientos de paginas de informacién en el
sitio web de la PDSA, www.pdsa.org. Esta organizacion
publica una actualizacion electronica de noticias en forma
mensual y un boletin de noticias trimestral, y ofrece otras
publicaciones y articulos. Cada afio, la PDSA lleva a cabo
una conferencia anual y reuniones regionales. La PDSA
contintia ampliando sus programas a fin de ofrecer mas
servicios y llegar a una mayor cantidad de gente.

Seglin cuales sean sus circunstancias, alguno de nuestros otros
folletos también puede serle de utilidad:

PTI en la adolescencia — Preguntas frecuentes
PTI infantil — Preguntas frecuentes
PTI y embarazo — Preguntas frecuentes

Si desea obtener mas informacion sobre la PTI, copias adicionales de
este folleto o asociarse a la PDSA, comuniquese con nosotros:

Platelet Disorder Support Association
P.O. Box 61533
Potomac, MD 20859

tel 1-87-PLATELET (1-877-528-3538)
fax 301-770-6638

pdsa@pdsa.org
www.pdsa.org

La Platelet Disorder Support Association esta dedicada a mejorar la vida
de las personas que padecen PTI y otros trastornos plaquetarios, a través
de la educacion, el apoyo a las personas que los sufren y la investigacion.

Entre los beneficios para los socios se incluyen un boletin de noticias,
descuentos para la Conferencia anual sobre PTI, la posibilidad de
participar en el Name Exchange Program (Programa de intercambio de
nombres), y la agradable sensacion que produce ayudar a los demas.

La PDSA es una organizacion constituida conforme a la seccion 501(c)3
del Codigo Fiscal de los Estados Unidos (U.S. Internal Revenue Code).
Todos los aportes son deducibles de impuestos.

La PDSA desea agradecer a GlaxoSmithKline por su colaboracién en la
impresion de este folleto.
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y productos reales mencionados en este folleto pueden ser marcas registradas de sus respectivos titulares.
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