Manifiesto

DESENMASCARA
LA TROMBOCITOPENIA
INMUNE PRIMARIA
(PTI)

e Hasta el 50 % de las personas con PTI sufren fatiga relacionada con la

enfermedad.

e Hasta el 50% de los pacientes con PTI sufren de deterioro cognitivo, que
incluyen problemas de concentracion y, sobre todo, problemas de memoria2.

¢ E1 49 % de las personas con PTI cambian o se plantean seriamente cambiar su
horario de trabajo?®.

e Hasta el 70 % de las personas con PTI afirman que la enfermedad afecta a su

vida social®.
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Manifiesto
Desenmascara la PTI

¢Cuales son las barreras que las personas con PTI encuentran en su dia a dia?
Con #DesenmascaralaPTI queremos dar respuesta a esta pregunta a nivel sanitario, social,
educativo y familiar.

¢Qué es la PTI? La Trombocitopenia Inmune Primaria es un trastorno autoinmune que se
caracteriza por un bajo numero de plaquetas y un mayor riesgo de hemorragia en las perso-
nas con esta patologia. Se estima una incidencia de 2-4 casos por 100.000 habitantes por ario,
tanto en adultos como en nifios?, afectando mas a las mujeres que a los hombres®.

La PTI suele aparecer de forma progresiva y no tiene una causa clara. Se considera cronica
cuando la evolucion persiste tras doce meses desde el diagnostico®.

La importancia de las plaquetas en las personas con PTI ;Qué ocurre

con ellas?

Las plaquetas son las células sanguineas que ayudan a la coagulacion de la sangre y evitan
hemorragias®. En condiciones normales, cuando un vaso sanguineo se dafia, las plaquetas se
agrupan para formar un coagulo y evitar que la sangre salga del vaso’.

En las personas con PTI, el sistema inmunitario ataca y destruye las plaquetas. Esto, unido
a que el organismo puede producir un menor numero de ellas, provoca que el numero de
plaqguetas en la sangre sea mas bajo de lo normal®.

Como referencia, una persona sin PTI tiene en la sangre mas de 150.000 plaquetas por microli-
tro de sangre, mientras que una persona con PTI tiene menos de 100.00052,

Como consecuencia, las personas con esta enfermedad pueden experimentar una serie de
sintomas. Entre los mas frecuentes se encuentran la fatiga, las petequias o manchas de color
rojo o morado en la piel, los hematomas espontaneos o anormalmente graves, el sangrado de
encias, hemorragias nasales, menstruaciones abundantes, y los sangrados prolongados o exce-
sivos cuando se produce un corte o una herida®®.

Es raro ver sangrados graves, como una hemorragia cerebral, aunque la frecuencia aumenta
en los pacientes mayores de 60 anios®®. Otros sintomas menos frecuentes son la presencia de
sangre en la orina o en las heces, o la trombosis, que es cuando las plaquetas bloquean el flujo
de sangre a través de un vaso sanguineo®’.

En algunos casos, las personas con PTI no presentan ningun sintoma, mientras que, en otros,
estos sintomas pueden afectar notablemente a su calidad de vida®.
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Rompiendo
barreras en PTI

¢ Qué supone vivir con PTI?
Muchas personas con PTI experimentan fatiga que, a menudo, afecta a su vida cotidiana’.

Hasta el 50 % de las personas con PTI sufre fatiga relacionada con la PTI1, pero esta fatiga
no es un cansancio normal, porque es continuada, puede ser grave y puede afectar a la
capacidad para realizar actividades diarias. Es posible que a las personas con PTI les parez-
can agotadoras algunas actividades comunes como, por ejemplo, subir escaleras.

Asimismo, en ocasiones pueden experimentar dificultades para concentrarse o recordar
cosas. Y es que hasta el 50% de los pacientes con PTI sufre deterioro cognitivo, que in-
cluye problemas de concentracion y, sobre todo, problemas de memoria2.

El impacto laboral

E1 49 % de las personas con PTI habia cambiado o se habia planteado seriamente modi-
ficar su horario de trabajo?, tal y como se refleja en los estudios sobre la enfermedad. La
fatiga puede afectar a la productividad en el trabajo, impactando también sobre las opor-
tunidades de desarrollo profesional, como la pérdida de oportunidades para ascender en
un trabajo o perseguir la carrera profesional deseada’.

El impacto en la vida social y familiar
Segun los datos reflejados en la encuesta [-WISh, hasta el 70% de las personas con PTI
afirma que la enfermedad afecta a su vida socia®. La enfermedad puede condicionar de
diferentes maneras?:
« La fatiga puede repercutir sobre aspectos de la vida familiar como cocinar, las tareas
domeésticas, la practica de aficiones o la vida social®.
o Desenmascaramos la importancia que tiene el que, siempre que sea posible, se
pida ayuda a amigos y familiares. No hay que tener miedo de hablar abiertamente
sobre la fatiga y sobre como te afecta.
« Viajar puede resultar mas dificil que antes® debido a la medicacion, a la frecuencia de
las citas o al manejo de la enfermedad mientras se esta fuera.
o Desenmascaramos para visibilizarlo, el apoyo que el equipo médico puede ofrecer,
aconsejando y revisando el plan de manejo de la enfermedad para hacerlo mas facil
y adaptado a las necesidades de los pacientes.
o Llevar una carta médica en el idioma del pais de destino cuando viajes a otro pais
puede resultar util. Algunas organizaciones de pacientes, como la Federacion Es-
panola de Hemofilia, FEDHEMO, pueden ayudar a conseguir estas cartas.
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El impacto psicolégico: depresién y ansiedad

Las personas con PTI reportan frecuentemente depresion y ansiedad cuando describen como
se sienten en relacion a los sintomas de su enfermedad’*® Viven con miedo a sangrar, a tener

una bajada de plaquetas e incluso a morir,*>*° ademas de la ansiedad que les provoca la fluctu-
acion de los recuentos de plaquetas®?°.

Todo esto impacta negativamente en la calidad de vida de la mayoria de los pacientes, particu-
larmente cuando ocurren eventos de sangrado severos o espontaneos?.

El papel de las asociaciones de pacientes y la importancia de las necesi-

dades y deseos del paciente.

Por todo ello, con Desenmascara la PTI queremos visibilizar la importancia de aliviar el estrés y
buscar apoyo emocional o psicologico hablando con el equipo médico y con una organizacion
de pacientes para las personas con PTI.

Y es por ello que la compariia biofarmaceéutica especializada en enfermedades raras, Sobi, en
colaboracion con la Federacion Esparfiola Hemofilia, FEDHEMO, y la Federacion Espariola de
Enfermedades Raras, FEDER, distribuimos este manifiesto, “"Rompiendo barreras en PTI", para
desenmascarar la realidad de las personas afectadas por esta enfermedad rara en Espana.

El equipo médico puede ayudar a las personas con PTI si conocen su situacion,
por lo que es importante que los pacientes con PTI cuenten a su médico sus
necesidades y prioridades, tanto aquellas relacionadas con la salud como las rel-
acionadas con sus objetivos personales y vida privada.

Las organizaciones de pacientes ofrecen apoyo y la oportunidad de conectar
E E con otras personas con PTI. La Federacion Esparfiola de Hemofilia y otras Coag-
ulopatias, FEDHEMO, puede ofrecer este apoyo y orientacion y poner a personas
E con PTI en contacto con otros pacientes y familiares. Mas informacion en https://
fedhemo.com/
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Desenmascara la PTI: mas visibilidad para fortalecer la atencién a las

personas con PTL.
Por todo ello, con motivo del Dia Mundial de la PTI, este 29 de septiembre, queremos contar
a la sociedad qué es esta enfermedad. Lo hacemos a través de la campana “Desenmascara la
PTI", mostrando la realidad que hay detras de vivir con ella cada dia, y ayudando a comprender
los retos y barreras a los que se enfrentan las personas afectadas por esta patologia y sus famil-
las con tres objetivos:
* Desenmascarar el impacto de la PTI en las personas con esta enfermedad rara hema-
tologica.
» La importancia de la toma de decisiones compartidas entre los pacientes y los profesio-
nales sanitarios.
« La labor de apoyo y soporte que las asociaciones de pacientes, como Fedhemo, ofrecen
a las personas con PTL

Porque es el momento de que el conjunto de la sociedad trabaje unido para mejorar la vida
de las personas afectadas por enfermedades poco frecuentes, incorporando los determinantes
sociales de la salud y desenmascarando lo que supone convivir con una enfermedad rara.

En Sobi, compartimos este proposito y sumamos nuestro esfuerzo con el programa “acERca’
para conocer el impacto integral de las patologias poco frecuentes como la PTI y buscar solu-
ciones a los problemas de quienes las sufren.

Porque es el momento de “Desenmascarar la PTI" para reducir el impacto psicolégico, social y
laboral y de mejorar la salud de las personas con PTI. jAyudanos a romper las barreras de la
PTI, haz tuyos estos objetivos y sumate a nuestra campana! Aqui te explicamos como: www.
sobi.es:
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