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Este folleto ha sido 
elaborado para ayudarte a 
aprovechar al máximo tu 
atención médica.

PTI
y tú
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Qué es 
la PTI? 



5 •

Conoce tu enfermedad 

Las siglas PTI corresponden a trombocitopenia 
inmune primaria. La PTI 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 evolución dura 
más de un año se denomina PTI crónica.1-3

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 únicas.4   

Aproximadamente de 9 a 10 
adultos de 100 000 padecen PTI 
y la enfermedad afecta más a 
mujeres que a hombres.4

¿SABÍAS 
QUE?
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Breve apunte sobre las plaquetas 

¿Qué son las plaquetas y para qué sirven? 

Las plaquetas son células sanguíneas que ayudan 
a la coagulación de la sangre y evitan hemorragias. 
Cuando un vaso sanguíneo se daña, las plaquetas 
se agrupan para formar un coágulo y evitar que la 
sangre salga del vaso.
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Qué ocurre con las plaquetas en los pacientes 
con PTI 
 
Con PTI, el sistema inmunitario ataca y destruye las 
plaquetas. Además, el organismo produce menor 
número de ellas. Como resultado, el número de 
plaquetas que tienes en la sangre es más bajo de lo 
normal5

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

Sangre normal

>150 000 plaquetas por µl

PTI

<100 000 plaquetas por µl1,2

Tus niveles de plaquetas pueden 
ser mucho más bajos de lo normal, 
incluso si la enfermedad está 
estabilizada.1,2

¿SABÍAS 
QUE?
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Enfermedades autoinmunes y PTI 

Una enfermedad autoinmune es una patología 
causada por el ataque del sistema inmune a las 
células del propio organismo. Hay muchos tipos 
de enfermedades autoinmunes y causan distintos 
síntomas según la parte del cuerpo afectada.6,7 

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

•	 Las enfermedades autoinmunes pueden ser 
impredecibles y empeorar o mejorar siguiendo un 
patrón intermitente,

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

Cada paciente con PTI es 
diferente. Los síntomas, el 
recuento de plaquetas y la 
respuesta al tratamiento pueden 
variar.4

¿SABÍAS 
QUE?
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Síntomas

Los síntomas más 
frecuentes son4,9,10

•   Fatiga

•   �Hematomas inesperados o 
anormalmente graves

•   �Petequias: pequeñas 
manchas rojas o moradas 

•   �Púrpura: manchas de color 
rojo o morado en la piel 

•   �Sangrado prolongado 
o excesivo como 
consecuencia de un corte

•   Hemorragias nasales

•   Sangrado de encías

•   Ampollas de color negro en 
la boca

•   Menstruación abundante

Los síntomas menos 
frecuentes son4,9,10

•   Sangre en la orina

•   Sangre en las heces

•   Hemorragia en el oído

•   Hemorragia en los ojos

•   �Trombosis (cuando las 
plaquetas bloquean el flujo 
de sangre a través de un 
vaso sanguíneo)

•   �Hemorragia interna grave, 
como una hemorragia 
cerebral

9 •

Ejemplo de petequias



Vivir con 
PTI 
La PTI puede afectar a 
numerosos aspectos de la 
vida.
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Recuento de plaquetas y 
monitorización de hemorragias

Tu equipo médico hará un seguimiento de tu recuento 
de plaquetas. Por eso, es importante informar de 
cualquier cambio en los síntomas. 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 función de la gravedad y de la estabilidad 
de la enfermedad. En algunos casos, los pacientes 
no presentan ningún síntoma, mientras que en otros, 
estos afectan notablemente a su calidad de vida.4  

 
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 distinta4.

En caso de experimentar sangrados o algún otro 
síntoma, se debe informar al equipo médico 
inmediatamente.
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Hacer ejercicio y mantenerse en forma

La actividad física puede ayudar a mantener una 
buena salud en general.11 Se debe consultar con 
el equipo médico los deportes o actividades más 
aconsejables dependiendo de la situación de cada 
persona.12

Ejemplos de deportes y actividades que no son de 
contacto pueden ser una buena alternativa:12

Natación

Carrera suave

Bicicleta estática

Caminar 

Yoga

Spinning

Senderismo

Baile
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Habla con tu equipo médico   

El equipo médico te dará consejos específicos 
basados en tu recuento de plaquetas y tus 
circunstancias personales. 

13 •
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Niveles de actividad 

Muchas personas que padecen PTI experimentan 
fatiga que, a menudo, afecta a su vida cotidiana.14  

 
¿Qué es la fatiga?  

La fatiga es una sensación continuada de agotamiento 
y debilidad acompañada de falta de energía. Puede 
ser tanto física como mental. El cansancio que 
experimentamos de manera normal se produce como 
consecuencia de un esfuerzo, como concentrarse 
durante mucho tiempo, hacer ejercicio intenso o 
no dormir lo suficiente. Es temporal y desaparece 
fácilmente con un poco de descanso.15 

 
¿Cómo 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 PTI 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, convendría referirse a 
ella como agotamiento debilitante.6,9
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¿Cuál es la causa de la fatiga? 

La fatiga es un síntoma frecuente de la PTI. Hay 
muchas enfermedades que pueden causar fatiga, 
no obstante, se trata de un síntoma especialmente 
frecuente en las enfermedades autoinmunes.13 Las 
causas por las que la fatiga se relaciona con la PTI 
no se conocen a fondo. Podrían estar relacionadas 
con la inflamación, el estilo de vida del paciente, 
los trastornos del sueño causados por algunos 
medicamentos y la deficiencia de hierro producida 
como consecuencia de las hemorragias.14 Si 
sientes fatiga, habla con el médico o contacta con 
tu organización local de pacientes.

En un estudio reciente,  el 50 % de 
los pacientes afirmaron sufrir fatiga 
relacionada con la PTI.9

¿SABÍAS 
QUE?

15 •
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¿Qué sabemos sobre la fatiga en la PTI?  

Si bien la fatiga es un síntoma frecuente en los 
pacientes con PTI, la mayoría de los estudios sobre 
la fatiga en esta patología son bastante recientes, 
por lo que se trata de un aspecto que sigue siendo 
prácticamente desconocido. No existe un análisis 
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.  

Debido a que las causas del cansancio en la PTI 
no se conocen bien, en ocasiones puede ser 
difícil dar con el tratamiento adecuado. Por este 
motivo, centrarse en mejorar el estado de salud en 
general, la alimentación y el estilo de vida puede ser 
beneficioso. 

Los científicos creen que 
los procesos inmunitarios e 
inflamatorios son responsables 
de la fatiga en los pacientes 
con PTI.14

¿SABÍAS 
QUE?
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Dormir: debes dormir lo suficiente y mantener un 
horario regular; intenta acostarte y levantarte a la misma 
hora cada día. Mantener un patrón de sueño regular 
ayuda a reducir el cansancio.6,14,16

Ritmo: divide la actividad física exigente en partes 
y toma descansos regulares. Por ejemplo, si tienes 
que limpiar tu casa, puedes limpiar una habitación o 
incluso una zona de una habitación y luego tomarte un 
descanso.14,16

Alimentación: es importate llevar una alimentación 
saludable. Seguir una dieta equilibrada con alimentos 
nutritivos te ayudará a mejorar la salud y aumentar los 
niveles de energía.15

Ejercicio suave: a algunas personas les ayuda hacer 
ejercicio suave, como caminar, o yoga. Mantenerte 
activo en la medida de lo posible es importante, pero 
también debes escuchar a tu cuerpo.14

Reducir el estrés: incluye actividades más relajantes 
en tu rutina y reduce las fuentes de estrés en tu vida; 
la meditación y los ejercicios de respiración ayudan a 
reducir el estrés.6,14,16

Empatía y comprensión: contar con el apoyo y el 
soporte emocional de la familia y los amigos te ayudará 
a mejorar el bienestar general. Habla con tus amigos y 
familiares sobre los síntomas de la fatiga y sobre cómo 
pueden ayudarte.16,17

Lleva un calendario: llevar un calendario puede 
ayudarte a hacer un seguimiento de la fatiga con el 
equipo médico16

Consejos para gestionar la fatiga
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Un estudio reciente ha revelado 
que el 49 % de las personas que 
padecen PTI han cambiado o 
se han planteado seriamente 
cambiar su horario de trabajo. 	
Si este es tu caso, debes saber que 
no eres el único8

¿SABÍAS 
QUE?



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

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

Es posible que tengas dificultades para cumplir 
con tus obligaciones laborales y académicas por 
diferentes motivos:8,14

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

El cansancio puede afectar a tu rendimiento 
laboral o académico  

�Viajar te puede resultar más difícil que antes

Si tu trabajo implica actividad física o 
deporte, es posible que te resulte más difícil 
que antes. Si la PTI te afecta en el trabajo, 
debes comentarlo con el equipo médico
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Vida familiar y social

Puede que sientas que la PTI está afectando a 
tu vida familiar y social, a tu estilo de vida y a tus 
actividades de ocio. La PTI puede afectar a estos 
aspectos de tu vida de diferentes maneras:5 

�La fatiga puede afectar a todos los aspectos de 
tu vida como el cuidado de los niños y las tareas 
domésticas, la práctica 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 cómo te afecta.

Viajar puede resultarte más difícil que antes debido 
a la medicación, a la frecuencia de las citas o al 
manejo de la enfermedad mientras estás fuera. El 
equipo médico o la organización local de pacientes 
pueden aconsejarte y revisar contigo el plan de 
tratamiento para hacerlo más fácil. Llevar una carta 
médica en el idioma del país de destino cuando 
viajes puede resultar útil. 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 preocupación.



21 •

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

Según un estudio reciente, hasta el 
70 % de las personas que padecen 
PTI afirman que la enfermedad 
afecta a su vida social.8

¿SABÍAS 
QUE?
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Bienestar emocional y salud mental

Vivir con una enfermedad crónica puede ser una 
causa de estrés.5 Es normal que te preocupen los 
síntomas y cómo pueden afectar a tu vida.  

Es normal que te preocupes por el futuro

Es habitual que las personas con PTI se preocupen 
por el futuro8 ya que, en ocasiones, la enfermedad 
puede ser imprevisible y el recuento de plaquetas 
puede variar. Además, 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 estás solo, ya que muchas 
personas con PTI pasan por lo mismo. 

¿SABÍAS 
QUE?

¿SABÍAS 
QUE? A veces no es posible separar 

la salud emocional de la física. 
Por ejemplo, si te preocupa el 
aspecto de los hematomas en tu 
cuerpo, ¿es un problema físico o 
emocional? Ambos. 
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Depresión y ansiedad

Las personas con PTI sufren depresión y ansiedad 
en mayor medida que la población general.4,9,18,19 

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

Habla con tu equipo médico 

Puede que necesites acceso a servicios de apoyo 
psicológico o simplemente hablar sobre lo que 
te deparará el futuro. En cualquier caso, la parte 
emocional de convivir con la PTI es tan importante 
como la física. Hablar con el equipo médico es el 
primer paso para obtener la ayuda que necesitas.

También puedes unirte a una organización de 
pacientes 

Las organizaciones de pacientes ofrecen apoyo y 
la oportunidad de conectar con otras personas con 
PTI. Puedes encontrar más información acerca de 
las organizaciones locales de pacientes con PTI en 
FEDHEMO, Federación Española de Hemofilia y otras 
Coagulopatías https://fedhemo.com/
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Ayudarte a recibir el apoyo necesario

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

¿SABÍAS 
QUE?
¿SABÍAS 
QUE?¿SABÍAS 
QUE?

Recuerda que, si bien el control 
de las hemorragias es esencial, la 
salud también tiene que ver con 
la capacidad de disfrutar y seguir 
adelante con tu vida. Habla con 
tu médico sobre cualquiera de los 
temas tratados en este documento 
que sea importante para ti
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Notas
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