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Conoce tu enfermedad

Las siglas PTI corresponden a trombocitopenia
iInmune primaria. La PTl es una enfermedad
autoinmune poco frecuente que se caracteriza por
una cifra baja de plaquetas y un riesgo elevado de
hemorragia. La PTI suele aparecer de forma gradual
y no tiene una causa clara. Cuando la evolucion dura
mas de un afio se denomina PTI cronica.'?

La PTI afecta a cada paciente de forma diferente.
Tanto en el tratamiento que recibes como en la forma
en la que la PTI te afecta en la vida cotidiana hacen
que tu experiencia y tu enfermedad sean unicas.*

:SABIAS
BUE? Aproximadamente de 9 a 10

adultos de 100 000 padecen PTI

y la enfermedad afecta mas a
mujeres que a hombres*
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Breve apunte sobre las plaquetas
¢Qué son las plaquetas y para qué sirven?

Las plaguetas son células sanguineas que ayudan
a la coagulacion de la sangre y evitan hemorragias.
Cuando un vaso sanguineo se dafa, las plaquetas
se agrupan para formar un coagulo y evitar que la
sangre salga del vaso.

Broken blood
Red blood cell vessel wall

Platelet ‘

oV\s "

Activated platelet Clot

Fibrin




Qué ocurre con las plaquetas en los pacientes
con PTI

Con PTI, el sistema inmunitario ataca y destruye las
plaquetas. Ademas, el organismo produce menor
numero de ellas. Como resultado, el numero de
plaguetas que tienes en la sangre es mas bajo de lo
normal®

La PTI afecta al numero de plaquetas que tienes
en la sangre.

Sangre normal PTI
>150 000 plaquetas por pl <100 000 plaquetas por pl'?
Red Blood Cell Red Blood Cell
' ¢ White Blood . ¢ White Blood
. Cell . Cell
® ®0s

\\ 9 Q
Platelet

w.* .
' v

‘ Platelets
v'e

¢SABIAS
QUE? Tus niveles de plaguetas pueden
ser mucho mas bajos de lo normal,

incluso si la enfermedad esta
estabilizada.'?




Enfermedades autoinmunes y PTI

Una enfermedad autoinmune es una patologia
causada por el ataque del sistema inmune a las
células del propio organismo. Hay muchos tipos
de enfermedades autoinmunes y causan distintos
sintomas segun la parte del cuerpo afectada.®’

e Las personas que padecen enfermedades
autoinmunes a menudo experimentan una fatiga
intensa, que puede ser debilitante.

e Las enfermedades autoinmunes pueden ser
impredecibles y empeorar o mejorar siguiendo un
patron intermitente,

lo que puede resultar frustrante para las personas que
las padecen.

¢{SABIAS Cada paciente con PTl es
QUE? diferente. Los sintomas, el
recuento de plaquetas y la

respuesta al tratamiento pueden
variar.*




Sintomas

Los sintomas mas Los sintomas menos
frecuentes son#210 frecuentes son*°10
» Fatiga e Sangre en la orina

« Hematomas inesperadoso * Sangre en las heces

anormalmente graves , :
 Hemorragia en el oido

o Petequias: pequenas

manchas rojas o moradas * Hemorragia en los ojos

e Trombosis (cuando las
plaguetas bloquean el flujo
de sangre a través de un

e Sangrado prolongado vaso sanguineo)

O excesivo como
consecuencia de un corte

e Purpura: manchas de color
rojo o morado en la piel

 Hemorragia interna grave,
COmMo una hemorragia

e Hemorragias nasales cerebral
e Sangrado de encias

* Ampollas de color negro en
la boca

e Menstruacion abundante

Ejemplo de petequias

Qe



VIVIr con
PTI

La PTI puede afectar a
numerosos aspectos de la
vida.
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Recuento de plaquetas y _
monitorizacion de hemorragias

Tu equipo médico hara un seguimiento de tu recuento
de plaquetas. Por eso, es importante informar de
cualquier cambio en los sintomas. En este sentido, se
deben tener en cuenta algunas cuestiones.

Cada persona es diferente

La PTI puede afectar a cada persona de manera muy

diferente en funcion de la gravedad y de la estabilidad
de la enfermedad. En algunos casos, los pacientes

Nno presentan ningun sintoma, mientras que en otros,
estos afectan notablemente a su calidad de vida.*

En ocasiones, el recuento de plaquetas puede
ser imprevisible

El recuento de plaquetas puede fluctuar sin previo
aviso. Por otro lado, es posible que la enfermedad
mejore o que responda a los diferentes tratamientos
de manera distinta®.

En caso de experimentar sangrados o algun otro

sintoma, se debe informar al equipo médico
inmediatamente.

11 e
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Hacer ejercicio y mantenerse en forma

La actividad fisica puede ayudar a mantener una
buena salud en general.* Se debe consultar con

el equipo médico los deportes o actividades mas
aconsejables dependiendo de la situacion de cada
persona.t?

Ejemplos de deportes y actividades que no son de
contacto pueden ser una buena alternativa:*?

Natacion
Carrera suave
Bicicleta estatica
Caminar

Yoga

206000

U
55

Spinning

Senderismo

Baile

D O E



@ Habla con tu equipo médico
o<

O
TH M El equipo médico te dara consejos especificos
basados en tu recuento de plaquetas y tus
circunstancias personales.

13 .
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Niveles de actividad

Muchas personas que padecen PTIl experimentan
fatiga que, a menudo, afecta a su vida cotidiana.'

¢Qué es la fatiga?

La fatiga es una sensacion continuada de agotamiento
y debilidad acompafada de falta de energia. Puede
ser tanto fisica como mental. El cansancio que
experimentamos de manera normal se produce como
consecuencia de un esfuerzo, como concentrarse
durante mucho tiempo, hacer gjercicio intenso o

no dormir lo suficiente. Es temporal y desaparece
facilmente con un poco de descanso.?

¢Como se caracteriza la fatiga en la PTI?

La fatiga que se experimenta en la PTI no es un
cansancio normal porque es continuada y puede

ser grave Puede afectar a la capacidad para

realizar actividades cotidianas. Es posible que a las
personas que padecen PTl les parezcan agotadoras
algunas actividades cotidianas, como por ejemplo
subir escaleras. Asimismo, en ocasiones pueden
experimentar dificultades para concentrarse y recordar
cosas. Cuando la fatiga es grave, convendria referirse a
ella como agotamiento debilitante.®®



¢Cual es la causa de la fatiga?

La fatiga es un sintoma frecuente de la PTI. Hay
muchas enfermedades que pueden causar fatiga,
no obstante, se trata de un sintoma especialmente
frecuente en las enfermedades autoinmunes.® Las
causas por las que la fatiga se relaciona con la PTI
no se conocen a fondo. Podrian estar relacionadas
con la inflamacion, el estilo de vida del paciente,
los trastornos del suefio causados por algunos
medicamentos y la deficiencia de hierro producida
como consecuencia de las hemorragias.’* Si
sientes fatiga, habla con el médico o contacta con
tu organizacion local de pacientes.

¢SABIAS , _ .
QUE? En un estudio reciente, el 50 % de

los pacientes afirmaron sufrir fatiga

relacionada con la PTI.?

15
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¢ Qué sabemos sobre la fatiga en la PTI?

Si bien la fatiga es un sintoma frecuente en los
pacientes con PTI, la mayoria de los estudios sobre
la fatiga en esta patologia son bastante recientes,
por lo que se trata de un aspecto que sigue siendo
practicamente desconocido. No existe un analisis
de sangre ni una prueba que permita medir el
cansancio de manera objetiva y, a menudo,

este no es visible para otras personas. Esto hace
dificil comunicar y explicar al equipo médico las
sensaciones que experimentan las personas que
padecen PTI.

¢SABIAS Los cientificos creen que
QUE? los procesos inmunitarios e

inflamatorios son responsables
de la fatiga en los pacientes
con PTL.*

Debido a que las causas del cansancio en la PTI

Nno se conocen bien, en ocasiones puede ser

dificil dar con el tratamiento adecuado. Por este
motivo, centrarse en mejorar el estado de salud en
general, la alimentacion y el estilo de vida puede ser
beneficioso.



Consejos para gestionar la fatiga

Dormir: debes dormir lo suficiente y mantener un
horario regular; intenta acostarte y levantarte a la misma
hora cada dia. Mantener un patron de suefio regular
ayuda a reducir el cansancio.t41

Ritmo: divide la actividad fisica exigente en partes

y toma descansos regulares. Por ejemplo, si tienes

que limpiar tu casa, puedes limpiar una habitacion o
incluso una zona de una habitacion y luego tomarte un
descanso 1416

Alimentacion: es importate llevar una alimentacion
saludable. Sequir una dieta equilibrada con alimentos
nutritivos te ayudara a mejorar la salud y aumentar los
niveles de energia.®®

Ejercicio suave: a algunas personas les ayuda hacer
gjercicio suave, Como caminar, o yoga. Mantenerte
activo en la medida de lo posible es importante, pero
también debes escuchar a tu cuerpo.**

Reducir el estrés: incluye actividades mas relajantes
en tu rutina y reduce las fuentes de estrés en tu vida;
la meditacion y los ejercicios de respiracion ayudan a
reducir el estrés 61416

Empatia y comprensién: contar con el apoyo y el
soporte emocional de la familia y los amigos te ayudara
a mejorar el bienestar general. Habla con tus amigos y
familiares sobre los sintomas de la fatiga y sobre como
pueden ayudarte.’6t

Lleva un calendario: llevar un calendario puede

ayudarte a hacer un seguimiento de la fatiga con el
equipo médico®

17 o



¢SABIAS
QUE?

Un estudio reciente ha revelado
que el 49 % de las personas que
padecen PTl han cambiado o

se han planteado seriamente
cambiar su horario de trabajo.

Si este es tu caso, debes saber que
no eres el Unico®




Trabajo y estudios

Es posible que tengas dificultades para cumplir
con tus obligaciones laborales y académicas por
diferentes motivos:8

Acudir a las citas médicas puede quitarte
tiempo de tu trabajo o estudios

%ﬁ El cansancio puede afectar a tu rendimiento
laboral o academico

Viajar te puede resultar mas dificil que antes

Si tu trabajo implica actividad fisica o
deporte, es posible que te resulte mas dificil
que antes. Si la PTl te afecta en el trabajo,
debes comentarlo con el equipo médico

&

Por otro lado, si la enfermedad estd bien controlada
no tiene por que afectar al trabajo o a los estudios.

Es importante que hables con el médico para
adaptar el tratamiento a tus obligaciones.

19e



* 20

Vida familiar y social

Puede que sientas que la PTl esta afectando a

tu vida familiar y social, a tu estilo de vida y a tus
actividades de ocio. La PTl puede afectar a estos
aspectos de tu vida de diferentes maneras:®

La fatiga puede afectar a todos los aspectos de

tu vida como el cuidado de los nifios y las tareas
domeésticas, la practica de aficiones o la vida social.
Siempre que sea posible, pide ayuda a amigos y
familiares. No tengas miedo de hablar abiertamente
sobre la fatiga y sobre como te afecta.

Viajar puede resultarte mas dificil que antes debido
a la medicacidn, a la frecuencia de las citas o al
manejo de la enfermedad mientras estas fuera. El
equipo médico o la organizacion local de pacientes
pueden aconsejarte y revisar contigo el plan de
tratamiento para hacerlo mas facil. Llevar una carta
medica en el idioma del pais de destino cuando
viajes puede resultar util. Algunas organizaciones de
pacientes facilitan estas cartas en su sitio web.

A veces, para garantizar su eficacia, los tratamientos
conllevan restricciones alimentarias , por lo que es
importante que hables con el equipo médico en
caso de duda o preocupacion.



¢SABIAS
QUE? Segun un estudio reciente, hasta el
70 % de las personas que padecen

PTI afirman que la enfermedad
afecta a su vida social.®

Si la PTI esta afectando a tu vida familiar y social,
debes comentarlo cuando acudas a las citas con el
equipo medico. Es importante encontrar el plan de
tratamiento mas adecuado para ti, que esté basado
en tu salud, tu estilo de vida y tus prioridades
personales.

2l e



° 22

Bienestar emocional y salud mental

Vivir con una enfermedad cronica puede ser una
causa de estrés.® Es normal que te preocupen los
sintomas y como pueden afectar a tu vida.

Es normal que te preocupes por el futuro

Es habitual que las personas con PTIl se preocupen
por el futuro® ya que, en ocasiones, la enfermedad
puede ser imprevisible y el recuento de plaquetas
puede variar. Ademas, existen otras cuestiones,
como los hematomas, el cansancio o los cambios
en el estilo de vida, que también pueden afectarte.
Todo esto supone una carga emocional, pero
recuerda que no estas solo, ya que muchas
personas con PTl pasan por lo mismo.

¢SABIAS

QUE? A veces no es posible separar
la salud emocional de la fisica.
Por ejemplo, si te preocupa el

aspecto de los hematomas en tu
cuerpo, jes un problema fisico o
emocional? Ambos.




Depresién y ansiedad

Las personas con PTI sufren depresion y ansiedad
en mayor medida que la poblacién general #°181°

El estrés psicologico también puede afectar a tu
salud fisica y mental. Por lo tanto, si sientes angustia
o depresion, es importante que intentes aliviar el
estrés y buscar apoyo emocional o psicolégico
cuando lo necesites.

Habla con tu equipo médico

Puede que necesites acceso a servicios de apoyo
psicologico o simplemente hablar sobre lo que

te deparara el futuro. En cualquier caso, la parte
emocional de convivir con la PTl es tan importante
como la fisica. Hablar con el equipo médico es el
primer paso para obtener la ayuda que necesitas.

También puedes unirte a una organizacion de
pacientes

Las organizaciones de pacientes ofrecen apoyo y

la oportunidad de conectar con otras personas con
PTIl. Puedes encontrar mas informacion acerca de
las organizaciones locales de pacientes con PTl en
FEDHEMO, Federacion Espafiola de Hemofilia y otras
Coagulopatias

\@

fedhemo
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Ayudarte a recibir el apoyo necesario

Compartir tus prioridades con el equipo médico os
permitira trabajar conjuntamente para facilitar el
manejo de la enfermedad y adaptar el tratamiento a
tus necesidades.

¢SABIAS

QUE? Recuerda que, si bien el control

de las hemorragias es esencial, la
salud también tiene que ver con
la capacidad de disfrutar y seqguir

adelante con tu vida. Habla con

tu médico sobre cualquiera de los
temas tratados en este documento
que sea importante para ti

25 e



Notas

° 26



Referencias

10.

11

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Zufferey A, Kapur R, Semple JW. Pathogenesis and Therapeutic Mechanisms in Immune
Thrombocytopenia (ITP). J Clin Med. 2017;6(2):16. Available at: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/
articles/PMC5332920/ (accessed March 2021)

Oxford University Hospitals NHS Trust. ITP Information for Patients. 2015. Available at: https://www.
ouh.nhs.uk/patient-guide/leaflets/files/12388Pitp.pdf (accessed March 2021)

National Institute for Healthcare Excellence (NICE). Immune (idiopathic) thrombocytopenic purpura:
rituximab. Evidence summary [ESUOM35]. Published date: 21 October 2014. Available at: https://www.
nice.org.uk/advice/esuom35/chapter/Full-evidence-summary (accessed March 2021)

NORD. Rare Disease Database, Immune Thrombocytopenia. Available at: https://rarediseases.org/
rare-diseases/immune-thrombocytopenia/ (accessed March 2021)

Mathias S et al. Impact of chronic Immune Thrombocytopenic Purpura (ITP) on health-related quality
of life: a conceptual model starting with the patient perspective. Health Qual Life Outcomes. 2008;
6(13). Available at: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2275726/ (accessed March 2021)

Zielinski MR, Systrom DM, Rose NR. Fatigue, Sleep, and Autoimmune and Related Disorders. Front
Immunol. 2019;6(10):1827. Available at: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31447842/ (accessed March
2021)

Chandrashekara S. The treatment strategies of autoimmune disease may need a different approach
from conventional protocol: a review. Indian J Pharmacol. 2012;44(6):665-71. Available at: https://
www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3523489/ (accessed March 2021)

Cooper N et al. Immune thrombocytopenia (ITP) World Impact Survey (I-WISh): Impact of ITP on
health-related quality of life. Am J Hematol. 2021;96(2):199-207. Available at: https://pubmed.ncbi.
nlm.nih.gov/33107998/ (accessed March 2021)

Cooper N et al. Immune thrombocytopenia (ITP) World Impact Survey (iWISh): Patient and physician
perceptions of diagnosis, signs and symptoms, and treatment. Am J Hematol. 2021;96(2):188-198.
Available at: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33170956/ (accessed March 2021)

ITP Support Association. ITP in adults. Available at: https://www.itpsupport.org.uk/index.php/en/itp-
in-adults (accessed March 2021)

NHS. Benefits of exercise. Available at: https://www.nhs.uk/live-well/exercise/exercise-health-
benefits/ (accessed July 2021)

Check Orphan. Immune thrombocytopenia, Lifestyle Changes. 2014. Available at: https://checkorphan.
org/disease/immune-thrombocytopenia/ (accessed March 2021)

Global ITP. Available at: https://www.globalitp.org/index.php/about-itp/warnings (accessed July 2021)

Hill QA and Newland AC. Fatigue in immune thrombocytopenia. Br J Haematol. 2015;170(2):141-149.
Available at:  https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/25823426/#:~:text=1t%20is%20a%20common%20
feature,developed%20for%20use%20in%20ITP (accessed March 2021)

Sharpe M and Wilks D. Fatigue. BMJ. 2002;325:480. Available at: https://www.bmj.com/
content/325/7362/480 (accessed March 2021)

NHS. Self-help tips to fight tiredness. Available at: https://www.nhs.uk/live-well/sleep-and-tiredness/
self-help-tips-to-fight-fatigue/ (accessed March 2021)

NHS. Coping with fatigue. Available at: https://www.nhsinform.scot/care-support-and-rights/
palliative-care/symptom-control/coping-with-fatigue#coping-with-fatigue-at-home (accessed
March 2021)

NHS digital. Publication, Part of Quality and Outcomes Framework Quality and Outcomes Framework.
2019-20. Available at: https://digital.nhs.uk/data-and-information/publications/statistical/quality-
and-outcomes-framework-achievement-prevalence-and-exceptions-data/2019-20 (accessed
March 2021)

Office for National Statistics. Dataset: Measuring national well-being: domains and measures.
2019. Available at: https://www.ons.gov.uk/peoplepopulationandcommunity/wellbeing/datasets/
measuringnationalwellbeingdomainsandmeasures (accessed March 2021)

27 o



Sobi es una marca registrada de Swedish Orphan Biovitrum AB
(publ)

2021 Swedish Orphan Biovitrum AB (publ) - Todos los derechos
reservados

Swedish Orphan Biovitrum AB (publ) SE-112 76 Estocolmo, Suecia,

+46(0)8 697 20 00

NP-15698 | Fecha de elaboracion: Julio de 2021

@ SODI

rare strength

Avalado por:

o]

fedhemo



