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PREGUNTAS FRECUENTES

Cuando un paciente tiene una enfermedad cronica como la PTI, es
muy importante que encuentre la manera de sobrellevarla. Este folleto

contiene informacion acerca de la PTI y sugiere maneras de sobrellevar la
enfermedad y los efectos secundarios de sus tratamientos. Ademads, propone

maneras de sobrellevar los efectos psicoldgicos de padecer una enfermedad

cronica. Sobrellevar significa “manejar satisfactoriamente algo dificil” y
“esforzarse por superar problemas o dificultades”. Sobrellevar significa
hacerse cargo de la situacion, conseguir manejarla y seguir adelante.

La informacion incluida en este folleto lo ayudard a sobrellevar la PTI.

P ({Qué es la PTI?

R Las enfermedades autoinmunitarias son trastornos en
los cuales el organismo pone en marcha un ataque
inmunitario dirigido contra uno o mas sistemas
aparentemente normales del organismo. La ptarpura
trombocitopénica inmunitaria (PTI) es una enfermedad
autoinmunitaria en la cual el objetivo de ataque son las

plaquetas. El sistema inmunitario las identifica como cuerpos
extraflos y son eliminadas en el bazo y, a veces, en el higado.
Ademas de un aumento en la destruccion de plaquetas, en la
mayoria de las personas que padecen PTI también se observa

una alteracion de la produccion plaquetaria.

La causa especifica de la PTI, frecuentemente es

desconocida. Algunos casos se presentan después de una

infeccion viral o bacteriana, de una vacunacion, de la

exposicion a una toxina o asociados con otra enfermedad,
como el lupus o el VIH. Es importante recordar qué estaba

ocurriendo en su vida antes de que comenzara a tener
sintomas asociados a un recuento plaquetario bajo. Esta
informacion puede ayudar a su médico a diagnosticar y
tratar su recuento plaquetario disminuido.
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“Espero poder
lograr una
recuperacion

a largo plazo
pero, con esta
enfermedad,
nunca se sabe.
Por eso, vivo una
semana a la vez.”

— Sonia
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({Qué son las plaquetas?

Las plaquetas son células presentes en la sangre,
relativamente pequefias y en forma de disco. Son
necesarias para mantener la integridad de las paredes de
los vasos sanguineos y para la coagulacion de la sangre.
Sin una cantidad suficiente de plaquetas, las personas
que padecen PTI son propensas a tener hemorragias
espontaneas o hematomas, o pueden tener hemorragias
prolongadas si sufren alguna cortada en la piel.

(Cual es el recuento plaquetario normal?

De acuerdo con el Manual Merck para profesionales

de atencién médica [Merck Manual for Health Care
Professionals] (edicion 2011), los recuentos plaquetarios
normales oscilan entre 140.000 y 440.000 por microlitro
de sangre. El Manual Mosby de pruebas diagndsticas y
analisis de laboratorio [Mosby’s Manual of Diagnostic
and Laboratory Tests] (cuarta edicion, 2010) indica

que los recuentos plaquetarios normales oscilan entre
150.000 y 400.000 por microlitro de sangre. Esto significa
que los parametros de referencia varian levemente
dependiendo del laboratorio especifico donde se realice
el analisis. El limite inferior (140.000 o 150.000) es
importante porque los recuentos inferiores a esas

cifras indican la presencia de trombocitopenia. Sin
embargo, segiin el Informe de consenso internacional
sobre la investigacion y el manejo de la parpura
trombocitopénica inmunitaria primaria [International
Consensus Report on the Investigation and Management
of Primary Immune Thrombocytopenia] (Blood, 14

de enero de 2010), podria considerarse confirmada

la presencia de PTI cuando el recuento plaquetario

es inferior a 100.000. En el caso de las personas que
padecen PTI y tienen recuentos plaquetarios inferiores a
10.000, la enfermedad se considera severa. Para muchas
de estas personas, un recuento de 30.000 o superior es
suficiente para evitar hemorragias. La respuesta ante un
recuento plaquetario bajo es diferente en cada individuo.
La determinacion de un recuento plaquetario seguro

en cada caso debe realizarse consultando a un médico
tratante con experiencia.

(Cuales son los sintomas de PTI?

Los sintomas varian considerablemente de una persona a
otra. La mayoria de personas que padecen PTI presentan
hematomas espontaneos. Algunos descubren que tienen
petequias, es decir, pequefiisimos puntos rojos en la

piel causados por la ruptura de vasos sanguineos o por
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pérdidas de sangre a través de las paredes de los capilares.
Si usted tiene un recuento plaquetario muy bajo, es posible
que presente otros sintomas hemorragicos, que podrian
incluir ampollas de sangre en el interior de las mejillas,
hemorragias nasales o sangre en la orina o en las heces. Las
mujeres pueden tener un sangrado menstrual prolongado.
En general, cuantos mas sintomas hemorragicos, se tengan,
mas bajo es el recuento plaquetario.

(Puede tratarse la PTI?

En la mayoria de los pacientes, el tratamiento mejora

los recuentos plaquetarios, lo cual reduce los problemas
hemorragicos. Para muchos pacientes, la dificultad
consiste en encontrar un tratamiento que les resulte
beneficioso sin causarles efectos secundarios indeseables.
Esto no es facil. Algunos pacientes refieren sentirse mejor
después de realizar cambios en su dieta o su estilo de
vida. Si bien esta enfermedad puede entrar en remision
durante periodos prolongados, probablemente por

el resto de la vida del paciente, la PTI también puede
regresar. Actualmente no hay manera de predecir el curso
de esta enfermedad.

(Existen diferencias en cuanto a la remisién o
resolucion de la PTI?

En los nifios, que habitualmente padecen la forma
aguda de la PTI, cuya duracioén es corta y casi siempre
estd asociada a un agente infeccioso, la tasa de remisién
espontanea es alta. En el caso de los adultos, que
habitualmente padecen la forma cronica de la PTI,
algunos pacientes pueden entrar en remision durante
ciertos periodos de tiempo.

Como sobrellevar los sintomas fisicos de la PTI

P
R

({Como puedo yo minimizar los sintomas
hemorragicos relacionados con la PTI?

Asegurese de conocer y comprender los sintomas de la
PTI y sus reagudizaciones, lo que incluye hematomas,
petequias, sangrado en las encias, sangre en la orina o
en las heces, o hemorragia excesiva en caso de cortarse.
Tome precauciones para evitar heridas, golpes, cortadas
en la piel y hematomas. Sea mdas cuidadoso que de
costumbre al usar herramientas o utensilios cortantes
como, por ejemplo, cuchillos, navajas y tijeras.

Conserve copias de todos sus informes de laboratorio
y andlisis de sangre. Mantenga un registro de los
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medicamentos que usa y en qué dosis, de sus recuentos
plaquetarios y de como se siente usted a cada momento.
Preste atencion a su estilo de vida. Observe si existe
alguna relacion entre la disminucion de sus recuentos
plaquetarios y los alimentos que consume, los lugares
que visita, las posibles toxinas presentes en su medio
ambiente, etc.

Incluya en su dieta abundantes vegetales de hojas de
color verde oscuro, ricos en vitamina K (una vitamina
necesaria para la coagulacion de la sangre). Evite el
alcohol, que dafia la médula 6sea y afecta el higado,
donde el organismo produce factores de coagulacion y la
proteina sefalizadora de la produccién de plaquetas por
la trombopoyetina. Conozca qué alimentos y sustancias
pueden interferir en el proceso de coagulacion o reducir la
cantidad de plaquetas. La Asociacion de Apoyo a Personas
con Trastornos Plaquetarios (Platelet Disorder Support
Association — PDSA) mantiene una lista en su sitio web.
Visite www.pdsa.org y haga clic en “Acerca de la PTT”
(About ITP) y luego en “Advertencias” (Warnings). Evite
medicamentos como la aspirina y los antiinflamatorios
no esteroides (AINE), que pueden reducir la funciéon
plaquetaria y favorecer las hemorragias.

({Qué sintomas indican que debo llamar a mi
profesional de atencién médico?

Llame a su médico u otro profesional de la salud de
inmediato si se golpea la cabeza o tiene un accidente
grave. Esté alerta a la presencia de gran cantidad de
hematomas y petequias u otros indicios de hemorragia
severa, que pueden ser indicadores de un recuento
plaquetario muy bajo. Los indicios de hemorragia en

el cerebro incluyen los siguientes: dolor de cabeza que
no cede, mareos, vomitos, somnolencia exagerada,
confusion, inadecuada articulacion del lenguaje
(problemas de diccién), falta de coordinacion en el
movimiento de ambos ojos, debilidad de un lado del
cuerpo, rigidez en el cuello o la espalda, convulsiones e
imposibilidad para ver u oir. Informe a su médico acerca
de cualquier hemorragia nasal, sangrado en las encias,
presencia de sangre en la orina, en las heces o en el
vOmito. Aunque un paciente que padece PTI se encuentre
en remision, debe estar alerta a estos sintomas y debe
comunicarse con su médico de inmediato en caso de
presentar cualquiera de estos sintomas.
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({Qué puedo hacer para dejar de preocuparme por mi
recuento plaquetario y mis sintomas?

Muchas personas que padecen PTI se obsesionan con su
recuento plaquetario o con sus hematomas o petequias.
Es coman que se sientan euféricas cuando los recuentos
plaquetarios suben, y muchas personas se deprimen
cuando sus recuentos plaquetarios disminuyen. Quedarse
mirando fijamente los hematomas y buscarse puntos
rojos o petequias puede convertirse en una costumbre.

Es importante recordar que los equipos de conteo de
plaquetas de tipo automatico no siempre son muy
exactos al reportar la cantidad de plaquetas cuando los
recuentos plaquetarios son bajos y los hematomas no son
fatales. Si se encuentra la mayor parte del dia pensando
en sus recuentos plaquetarios y en su PTI, trate de pensar
en algo divertido y gratificante que esté planeando para
el futuro o simplemente abandone sus cavilaciones y
cuente las tejas del techo.

Hable con alguien que tenga una actitud positiva y trate de
mantener una actitud positiva usted mismo. Una actitud
positiva y un buen sentido del humor pueden ayudarlo a
manejar el estrés que le causa padecer PTI. Podria serle atil
unirse a uno de los grupos de apoyo locales patrocinados
por la PDSA, donde podria hablar con otras personas
afectadas por la PTI, ya sea como pacientes, como miembros
de la familia de un paciente o como sus cuidadores.

Ademas de tener un recuento plaquetario bajo, con
frecuencia estoy cansado. ;Es normal la fatiga como
parte de esta enfermedad? ;Hay algo que pueda hacer
para aliviarla?

La fatiga es comtn entre las personas que padecen PTI.
Puede ser causada por la enfermedad o producirse en
respuesta a los medicamentos u otros tratamientos que esté
recibiendo. Algunos pacientes dicen que el hecho de seguir
una dieta saludable (especialmente, al agregar vegetales

de hojas de color verde oscuro) observan un aumento

de sus niveles de energia y una disminucién de la fatiga.
Asegarese de descansar lo suficiente, pero tenga cuidado
con el uso de medicinas para dormir o “somniferos”

por sus posibles efectos secundarios. Incorpore a su vida
tantas actividades como le sea posible para que fortalezcan
su espiritu y lo hagan feliz. Trate de evitar situaciones
agotadoras y extenuantes que no hagan mas que socavar
su energia. Haga mucho ejercicio fisico (preguntele a su
meédico qué tipos de ejercicio son adecuados para usted).
Respire aire limpio y beba agua pura.

©2012 Platelet Disorder Support Association. Todos los derechos reservados. www.pdsa.org.
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esta sucediendo.”

— Mike
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(Deberian usar identificaciéon de alerta médica los
pacientes que padecen PTI?

Es recomendable que use algin tipo de identificacion que
alerte acerca de su recuento plaquetario bajo. Puede usar
un brazalete o collar de alerta médica para indicar que
padece PTI, un trastorno hemorragico, que se ha sometido
a una esplenectomia (extirpacion quirargica del bazo) o
que se encuentra en tratamiento con corticosteroides. Esto
ayudaria al personal de emergencias médicas a atender

sus necesidades de manera rdpida y apropiada en una
situacion de emergencia. Ademads, deberia llevar una
tarjeta de identificacién en su billetera, con una lista de
los medicamentos que esta recibiendo, en qué dosis, y
una breve nota explicativa acerca de su enfermedad. Para
obtener mas detalles, visite http://www.medicalalert.com o
llame al 1-800-432-5378. La PDSA proporciona tarjetas
de alerta médica para la billetera sin costo. Si viaja, es
especialmente importante que lleve puesto algin tipo de
identificacion de alerta médica.

Como padre/madre, ;de qué manera puedo proteger
a mi hijo, que padece PTI pero realiza multiples
actividades y lleva una vida activa?

Aliente a su hijo a llevar una vida lo mas activa posible.
Pregtintele al médico de su hijo qué actividades podrian

ser mas apropiadas para el nifio. Expliqueles a sus hijos
mayores que es necesario evitar los juegos bruscos con el
nifio que padece PTI y pidales ayuda para cuidarlo. Cuando
deba decidir si una actividad es adecuada para su hijo, tenga
en cuenta que puede permitir cualquier actividad, dentro de
lo razonable, siempre que los pies del nifio se mantengan
en el suelo en todo momento. Esto cominmente excluye
bicicletas, motocicletas, patines/patinetas y hamacas. Evite
los juguetes de bordes afilados, los palos de las paletas de
helado y los sorbetes, pajillas o popotes para tomar bebidas.

Coloque alfombrillas/tapetes de goma antideslizante en la
banera o la ducha. En el caso de los ninos de corta edad,
asegurese de acolchonar los bordes de la cuna y, en el caso
de los nifios mas grandes que pueden caerse de la cama,
poéngales el colchoén en el suelo o agregue una baranda/
barandilla a la cama. No permita que el nifio corra por

la casa ni en las escaleras. Elimine obstdculos como, por
ejemplo, sillas y mesas que puedan ser peligrosos. En el
caso de los nifios de corta edad, acolchone las esquinas de
muebles y mesones con los cuales puedan lastimarse.

Ademas, los padres deben establecer y mantener una
relacion estrecha con el médico de su hijo.
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({Qué mas pueden hacer los padres para ayudar al
nifio a sobrellevar los sintomas fisicos de la PTI?

Examine la piel de su hijo durante la hora del bafio para
ver si tiene hematomas o petequias. Revise las heces de
su hijo o pidale que le avise en caso de observar sangre
en las heces o en la orina. El color de la sangre en la
orina puede ser rojo o marron (como el del té o las
bebidas cola). El de la sangre en las heces puede ser rojo o
negro como el alquitrdn. Asegarese de que su hijo coma
abundantes frutas, jugos de fruta, agua y alimentos ricos
en fibra para evitar el estreimiento.

Esté alerta a cualquier sangrado en la boca o por la nariz,
especialmente en la temporada de aire seco. Indiquele

a su hijo que siempre se suene la nariz con suavidad.

Use un espray nasal de solucion salina para humedecer

los conductos nasales cuando el clima esté seco a fin de
prevenir las hemorragias nasales. La aplicacion habitual de
un compuesto a base de vaselina (Vaseline®) en la mucosa
nasal del nifio también ayuda a prevenir las hemorragias.

El uso de un humidificador de ambientes o de hogar
también puede resultar Gtil. Para minimizar el sangrado en
las encias, haga que su hijo use el cepillo de dientes mas
suave posible, con abundante pasta dental, y evite que

use hilo dental hasta que su recuento plaquetario haya
subido. El uso de balsamo para labios evita que los labios
de resequen y se agrieten. Informe inmediatamente a su
meédico o al hospital acerca de cualquier golpe o lesion que
su hijo sufra en la cabeza, la barriga o la espalda.

Evite darle a su hijo cualquier medicamento hasta haber
consultado a su médico o enfermero. Asegrese de que
los medicamentos recomendados por su médico no
reduzcan el recuento plaquetario. El recuento plaquetario
de su hijo puede verse afectado por diversos analgésicos

y medicamentos de venta libre para el resfrio y la tos. A
fin de minimizar las hemorragias, no tome aspirina ni
medicamentos que contengan salicilatos (por ejemplo,
Pepto Bismol®). También evite el ibuprofeno y otros AINE.
Por lo general, es seguro administrarle a su hijo productos
con acetaminofeno (Tylenol®, Tempra®, etc.) para la fiebre
o el dolor aunque los recuentos plaquetarios sean bajos.

Continte aprendiendo todo lo que pueda acerca de la
PTIy de su tratamiento, y comparta mas informacion
con su hijo a medida que éste vaya siendo capaz de
comprenderla. Trate de mantenerse optimista y evite
transmitirle a su hijo ansiedades y preocupaciones
innecesarias. Expliquele que la mayoria de los niflos que
padecen PTI se recuperan por completo.
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“Inférmese

y asuma la
responsabilidad
no solo de hacerse
cargo de lo que
puede controlar,
sino también

de saber qué
cosas no puede
controlar. Sobre
todo, recuerde
que usted puede
controlar a la PTI,
pero que la PTI
no tiene por qué
poder controlarlo
a usted.”

— LizABETH
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(Cuales son los indicios de lesiones o hemorragias
graves en los ninos?

En los ninos, los indicios de lesiones o hemorragias
internas graves en la cabeza incluyen los siguientes:
mareos, dolor de cabeza que no cede o empeora,

vOmitos, confusion, somnolencia exagerada, inadecuada
articulacion del lenguaje (problemas de diccidon), debilidad,
entumecimiento u hormigueo en las manos o los pies,
rigidez en el cuello, convulsiones, falta de coordinacion
en el movimiento de ambos ojos o imposibilidad para ver.
Llame de inmediato a su médico o al hospital si su hijo se
golpea la cabeza al caerse o en cualquier otra situacién en
la que su hijo pierda el conocimiento.

Como sobrellevar los efectos secundarios de los
tratamientos para la PTI

P
R

(Cuadles son los principales tratamientos disponibles
para la PTI? ;Cuales son las metas del tratamiento?

Los principales tratamientos para la PTI son los

de tipo farmacologico (medicamentos/farmacos)

y la esplenectomia. Los principales tratamientos
farmacoldgicos son los corticosteroides (p. €j.,
prednisona), la gamaglobulina intravenosa (IglV) y la
inmunoglobulina anti-Rho (D) (p. ej., WinRho SDF®).
Algunos otros farmacos que se utilizan en el tratamiento
de la PTI son los siguientes: azatioprina (Imuran®),
ciclofosfamida (Cytoxan®), ciclosporina (Sandimmune®),
danazol (Danocrine®), micofenolato de mofetilo (p. €j.,
Cellcept®), rituximab (p. €j., Rituxan®), alcaloides de la
vinca (Vincristine®) y miméticos de trombopoyetina [p.
ej., eltrombopag (Promacta®), romiplostim (Nplate®)].
En algunos casos, se recomienda la extirpacion
quirargica del bazo (esplenectomia). Lo mas habitual
es que el tratamiento para la PTI sea coordinado por
un hematologo (médico especializado en trastornos

de la sangre). Las metas del tratamiento de la PTI son
asegurar un recuento plaquetario seguro, prevenir las
complicaciones hemorragicas y minimizar los efectos
secundarios del tratamiento.

({Como puedo enterarme de las tltimas novedades en
cuanto al tratamiento de la PTI?

Unase a la Asociacion de Apoyo a Personas con
Transtornos Plaquetarios (Platelet Disorder Support
Association) en www.pdsa.org.

©2012 Platelet Disorder Support Association. Todos los derechos reservados. www.pdsa.org.



COMO SOBRELLEVAR LA PTI :: PREGUNTAS FRECUENTES

P (Cuales son los efectos secundarios de los
tratamientos para la PTI?

R Todos estos tratamientos tienen sus propios riesgos y
beneficios. Se han reportado efectos secundarios de
cada uno de los farmacos y tratamientos para la PTI.
Estos efectos secundarios varian de una persona a otra.
Usted podria tener todos, algunos o ninguno de estos
efectos secundarios. La siguiente es una descripcion de
los distintos tratamientos que existen para la PTI y sus
efectos secundarios.

Tratamientos de primera linea (iniciales)

Prednisona

P ({Qué es la prednisona?

R La prednisona pertenece a una clase de medicamentos
llamados corticosteroides y es similar a la cortisona,
una sustancia natural que producen las glandulas
suprarrenales del organismo. La cortisona ayuda al
cuerpo a usar los carbohidratos, las proteinas y las grasas,
y ayuda al cuerpo a manejar el estrés.

P (Cuales son los posibles efectos secundarios de la
prednisona?

R Generalmente, la prednisona se administra solo
por periodos de pocas semanas cada vez porque su
uso prolongado puede provocar efectos secundarios
graves. La prednisona afecta a todos los sistemas del
organismo. Aunque el tratamiento con prednisona dure
poco tiempo, puede hacerle sentir irritable y causarle
molestias estomacales, trastornos del suefio, dolores de
cabeza, aumento del apetito, aumento de peso, mejillas
hinchadas, miccion frecuente, aztcar en la orina, pérdida
de densidad 6sea, pérdida de masa muscular (incluido el
mausculo cardiaco) y problemas en la piel. Una vez que
se interrumpe la administracion de esta medicacion,
la mayor parte de los efectos secundarios comienza a
desaparecer. Mientras se disminuye gradualmente la
dosis de prednisona, es posible que los pacientes se
sientan extremadamente cansados. Esto ocurre porque
las glandulas suprarrenales todavia no han reanudado la
produccién de hormonas suprarrenales, que normalmente
le infunden a la persona energia y vitalidad.

AN,
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(Hay cambios en la dieta que puedan ayudar a
minimizar el aumento de peso provocado por la
prednisona?

El tratamiento con corticosteroides puede causarle
aumento del apetito, aumento de peso y cambios en los
electrolitos, aun si usted sigue una dieta estricta. Busque
asesoramiento y orientacién en materia de nutricion.
Pidale a su médico que le recomiende algiin suplemento
vitaminico/mineral para garantizar un reemplazo
adecuado de los electrolitos perdidos. Siga las siguientes
sugerencias para reducir el aumento de peso provocado
por la prednisona. Evite la sal (sodio), lo cual le ayudara
a disminuir la retencién de liquidos. No agregue sal a
los alimentos. Busque versiones sin sal de los alimentos
que come habitualmente. Evite los refrigerios salados
como, por ejemplo, las papas fritas de paquete y las
roscas cubiertas con sal (pretzels). Coma mas alimentos
frescos y sin procesar. Evite la grasa. Los corticosteroides
pueden aumentar sus niveles de grasa en la sangre. Se
recomienda una dieta con bajo contenido de grasas. Al
cocinar, use grasas buenas como, por ejemplo, aceite de
oliva prensado en frio, y evite los alimentos fritos y los
alimentos con grasas trans. Evite el azticar. El azGicar
blanco refinado puede disminuir los niveles de vitamina
B, calcio, f6sforo, hierro, etc. de los dientes, los huesos y
los tejidos. Prefiera endulzantes alternativos como, por
ejemplo, sirope de arroz o malta de cebada para cereales
y alimentos horneados. Consuma carbohidratos
complejos, que contienen més fibra y son menos dulces;
esto incluye cereales de grano entero y panes integrales,
legumbres, arroz integral, pastas de harina integral

y tubérculos. Para combatir el hambre, consuma
refrigerios mas frecuentes a base de frutas y vegetales
con bajo contenido de calorias, productos lacteos con
bajo contenido de grasa y galletas de arroz con bajo
contenido de sal.

({Qué mas se puede hacer para sobrellevar los efectos
de la prednisona?

En la medida de lo posible, trate de evitar las situaciones
estresantes. Para sobrellevar los efectos secundarios de
la prednisona, intente usar grabaciones con técnicas

de relajacion y reduccion del estrés, practicar yoga

o meditar. Ademas, evite el café y otros productos

con cafeina. Mientras esté tomando corticosteroides,

es posible que observe cambios en su personalidad.
Considere la posibilidad de obtener orientacion
profesional si le resulta demasiado dificil soportar el
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estrés que le provoca la prednisona. Realice ejercicio
fisico a fin de minimizar la pérdida de masa muscular.
Visite a su médico para que le realice un control y
determine si hay indicios de osteoporosis (debilidad
6seo), presion arterial elevada o diabetes.

IgIV

P (Qué es la IgIV?

R La IgIV (gamaglobulina intravenosa) es elaborada

por diversos fabricantes en formulaciones levemente
diferentes y es un concentrado liquido de anticuerpos,
purificado a partir del plasma (la parte liquida de la
sangre, que no contiene células sanguineas) de donantes
de sangre sanos. El tratamiento con IgIV habitualmente
tiene como resultado un aumento rapido (en 24 a 48
horas) del recuento plaquetario; sin embargo, la mejoria,
si la hay, por lo general dura poco, cominmente un

mes 0 menos. La IgIV se administra mediante infusion
intravenosa directamente en una vena del brazo durante
varias horas diarias a lo largo de un periodo de 1 a 5 dias.

(Cuales son los posibles efectos secundarios de la IgIV?

Los pacientes tratados con IgIV pueden presentar efectos
secundarios como dolor de cabeza, fiebre, reaccion
cutanea local o dolor en el lugar de la infusion, nauseas
y vomitos, calambres en las piernas, erupcién en la piel

y sintomas similares a los de la gripe, entre otros. Hay
efectos secundarios poco frecuentes pero mds graves,
tales como meningitis aséptica, formacién anormal de
coagulos sanguineos o insuficiencia renal. Los pacientes
en tratamiento con IgIV deben contactar a su médico de
inmediato si presentan los siguientes efectos secundarios
de mayor gravedad: disminucion de la miccion, aumento
stbito de peso, hinchazén de las piernas o los tobillos,
opresion en el pecho o respiracion entrecortada. La

IgIV es elaborada a partir de una proteina que se extrae
del plasma humano y conlleva un pequefio riesgo de
transmitir enfermedades infecciosas. Dada la dificultad
de su elaboracién y de las extensas pruebas de laboratorio
a las cuales se la debe someter, la IgIV es bastante costosa,
lo cual limita su uso en algunos pacientes.

(Existe algo que pueda ayudar a sobrellevar los efectos
secundarios de la IgIV?

Consulte a su medico respecto a medicamentos que se
pueden administrar antes de la infusién para reducir los
efectos secundarios de la infusion. Si se presentan efectos
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secundarios durante la infusion de IgIV, puede reducirse
la velocidad de la infusion, lo cual habitualmente ayuda.
La mayoria de estos efectos secundarios desaparece una
vez finalizada la infusion.

Inmunoglobulina anti-Rho (D)

P ({Qué es la inmunoglobulina anti-Rho (D)?

R La inmunoglobulina anti-Rho (D), tambien llamada
inmunoglobulina anti-D (por ejemplo, WinRho®) también
es un concentrado liquido de anticuerpos derivado de
plasma humano sano. Sin embargo, este medicamento
esta dirigido contra el factor Rh* de los globulos rojos. Se
cree que la inmunoglobulina anti-D se une a los glébulos
rojos hasta tal punto que el bazo, al estar tan ocupado
eliminando glébulos rojos, no tiene mucha oportunidad
de eliminar las plaquetas recubiertas de anticuerpos.

Como ocurre con la IglV, la respuesta habitualmente
es rdpida pero temporal. La inmunoglobulina anti-D
se administra mediante una infusion intravenosa

que suele durar menos de una hora. Por lo general, la
inmunoglobulina anti-D no actaa si usted tiene factor
Rh negativo o se ha sometido a una esplenectomia
(extirpacion del bazo).

P (Cuales son los posibles efectos secundarios de la
inmunoglobulina anti-Rho (D)?

R Los efectos secundarios temporales de la
inmunoglobulina anti-Rho (D), también llamada
inmunoglobulina anti-D, (observados en alrededor
del dos por ciento de los pacientes participantes en
ensayos clinicos) pueden incluir fiebre, dolor de cabeza,
escalofrios, nauseas, vomitos y anemia. Dado que la
inmunoglobulina anti-D se elabora a partir de plasma
humano, conlleva un pequenisimo riesgo de transmitir
una infeccion viral. El uso de cualquier farmaco con
contenido de inmunoglobulina anti-D causa hemolisis
(destruccion de los globulos rojos). Sin embargo, la
apariciéon de hemolisis intravascular puede ser un
efecto secundario extremadamente poco frecuente pero
grave de la inmunoglobulina anti-D. Los sintomas de
hemdlisis intravascular pueden incluir dolor de espalda,
orina oscura, escalofrios con temblor, disminucién
de la produccién de orina, hinchazén o respiracion

*La mayoria de las personas tiene factor sanguineo Rh positivo. Esto significa que
producen factor Rh, una proteina heredada que se encuentra en la superficie de los
glébulos rojos. Un pequerio porcentaje de personas carece de factor Rh. Se considera
que tienen factor Rh negativo.
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entrecortada. Estos sintomas pueden aparecer tan pronto

como en cuatro horas después de la infusion intravenosa.

Los pacientes deben contactar de inmediato a su médico
si tienen cualquiera de estos sintomas.

(Existe algo que pueda ayudar a sobrellevar los efectos

secundarios de la inmunoglobulina anti-Rho (D)?

Consulte a su medico respecto a medicamentos que se
pueden administrar antes de la infusion para reducir los
efectos secundarios de la infusion. Si se presentan efectos
secundarios durante la infusién de inmunoglobulina
anti-Rho (D), puede reducirse la velocidad de la infusion,
lo cual habitualmente ayuda. La mayoria de estos efectos
secundarios desaparece una vez finalizada la infusion.

Tratamientos de segunda linea

P

R

Si los tratamientos “de primera linea” no son eficaces,
cudles son los tratamientos médicos “de segunda
linea” que mas probablemente use el médico para
elevar los recuentos plaquetarios?

Si los recuentos plaquetarios no alcanzan un nivel seguro
con corticosteroides, IgIV o inmunoglobulina anti-D,

o si los efectos secundarios constituyen un problema,
pueden intentarse varios tratamientos “de segunda
linea”. Los dos tipos principales de tratamientos segunda
linea son los médicos (farmacologicos) y los quirtrgicos
(extirpacion del bazo). Los tratamientos de segunda linea
incluyen la administracion de medicamentos tales como
danazol, dapsona, anticuerpos monoclonales (p. €j.,
rituximab) y varios medicamentos inmunosupresores;

la extirpacion quirargica del bazo (esplenectomia); y los
miméticos de trombopoyetina o factores de crecimiento
plaquetario, recientemente aprobados.

El danazol es un agente economizador de esteroides.
Es un andrégeno (hormona del sexual masculina)

de tipo sintético, también conocido como 17 alfa-
etiniltestosterona. El danazol se comercializo bajo

el nombre de Danocrine® en los Estados Unidos. A
principios de la década de los setenta, se convirtié en
el primer farmaco aprobado por la Administracion de
Alimentos y Farmacos (Food and Drug Administration,
FDA) de los EE. UU. para el tratamiento de la
endometriosis. El danazol también se ha utilizado para
indicaciones no aprobadas por FDA, incluida la parpura
trombocitopénica inmunitaria (PTI).
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El danazol puede disminuir la eliminacién de plaquetas
por parte del sistema inmunitario. Alrededor del 50 %
de los pacientes tratados responde al danazol, si bien

la respuesta puede ser lenta (el tiempo promedio de
respuesta es de 2,7 meses y el 85 % de las respuestas
tiene lugar en un lapso de 4 meses). La tasa de respuesta
reportada ha sido de alrededor del 30 %. Sus principales
efectos secundarios son efectos de masculinizacion en
las mujeres sensibles al farmaco. Esto se debe a que

el danazol altera la accion de la glandula pituitaria
suprimiendo la produccion de algunas hormonas, lo cual
provoca una reduccion del estrogeno y, a su vez, puede
aumentar los androgenos, ocasionar la interrupcion

de los ciclos menstruales, favorecer el crecimiento de
vello facial y causar acné. Se deben realizar pruebas

de la funcién hepatica al inicio del tratamiento y
periédicamente a todos los pacientes.

La dapsona (diamino-difenil sulfona) es un farmaco
antibacteriano comtinmente utilizado en combinacion
con la rifampicina y la clofazimina como terapia
multifarmacologica (TMF) para el tratamiento de
infecciones por Mycobacterium leprae (lepra). Como
antibacteriano, la dapsona inhibe la sintesis bacteriana del
acido dihidrofdlico. La dapsona también se ha utilizado
en el tratamiento de la PTI crénica. Varios estudios han
reportado una tasa de respuesta del 40 % al 60 %, con un
tiempo de respuesta promedio de 3 a 5 meses. La respuesta
dura varios meses, pero habitualmente se produce una
reincidencia a menos que se contintie con este tratamiento.

La dapsona puede considerarse un sustituto para
aquellos pacientes cuyos recuentos plaquetarios pueden
mantenerse con dosis pequefias de prednisona. Puede
agregarse a la prednisona y, después de algunas semanas,
se puede reducir la dosis de prednisosa gradual y
lentamente. Sus efectos secundarios incluyen destruccion
de los globulos rojos (hemolisis) a dosis mas altas y, a
veces, anemia. Algunos pacientes presentan reacciones
de hipersensibilidad con sintomas como, por ejemplo,
erupcion en la piel y posiblemente fiebre, ictericia y
eosinofilia (aumento del recuento de globulos blancos).

Anticuerpos monoclonales

P ({Qué son los anticuerpos monoclonales y como
actiian? ;Cudles son sus efectos secundarios?

R Los anticuerpos monoclonales son anticuerpos
producidos artificialmente a partir de un clon
& celular y estan compuestos por un tnico tipo de

-
14>
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inmunoglobulina. El rituximab (nombre comercial:
Rituxan®) es uno de los tipos de anticuerpos
monoclonales aprobados por la FDA para el tratamiento
del linfoma. Se ha tenido cierto éxito al utilizarlo en el
tratamiento de la PTI. Hay estudios clinicos en curso.

Mecanismo de accién: el rituximab destruye tanto los
linfocitos B normales como los malignos. Se utiliza para
tratar enfermedades caracterizadas por un exceso de
células B, células B disfuncionales o células B hiperactivas
(como en la PTI). Como consecuencia, el rituximab
reduce la cantidad de células B del organismo. Las

células B son un tipo de globulos blancos que, cuando se
activan, se multiplican y producen anticuerpos.

Dado que el rituximab reduce la cantidad de células B,
también reduce la cantidad de células que producen
anticuerpos, incluidos los anticuerpos que atacan

a las plaquetas, permitiendo de esa manera que el
recuento plaquetario se eleve. Los reportes mas recientes
provenientes de estudios realizados en los EE. UU. con
respecto a los efectos de Rituxan® indican que, después
de su administracién durante cuatro semanas, el 32 % de
los pacientes present6 un incremento en la cantidad de
plaquetas, el cual dur6 por un periodo de hasta un afio.
Se han reportado efectos secundarios de Rituxan® en el
87 % de los pacientes. Diez por ciento de los pacientes
informo6 haber tenido efectos adversos muy serios

que incluyeron fiebre, escalofrios, debilidad, nauseas

y dolores de cabeza. Es posible que algunos pacientes
hipersensibles contraigan la Enfermedad del Suero. Se
han reportado a la FDA algunos casos poco frecuentes de
leucoencefalopatia multifocal progresiva a causa de un
virus especifico.

Farmacos inmunosupresores

P (Qué son los farmacos inmunosupresores y cdmo actiian?

Los inmunosupresores son una clase de farmacos capaces
de inhibir el sistema inmunitario del organismo. Muchos
de los farmacos incluidos en esta categoria también son
citotoxicos (toxicos para las células) y se utilizan en el
tratamiento del cancer.

En la PTI, el sistema inmunitario es hiperactivo y produce
autoanticuerpos a una alta velocidad. El mayor efecto de
los medicamentos de quimioterapia inmunosupresora

se produce contra las células de divisiéon rapida y, por lo
tanto, pueden ser beneficiosos en el tratamiento de la

PTI al suprimir las células involucradas en la respuesta
inmunitaria hiperactiva.
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Los farmacos de quimioterapia inmunosupresora

se han usado en pacientes con PTI crénica. Los que se
prescriben mas comtinmente son vincristina (alcaloides
de la vinca), Cytoxan® (ciclofosfamida) e Imuran®
(azatioprina). Cada uno de estos farmacos tiene un
perfil de efectos secundarios levemente diferente. Estos
efectos pueden incluir caida del cabello, reduccién de
las defensas, sintomas gastrointestinales, hemorragia
en la vejiga, dafios en el sistema nervioso central y

el periférico, supresion de la médula 6sea, toxicidad
hepética y riesgo de padecer leucemia.

Esplenectomia

P
R

XU

Si los pacientes que padecen PTI no responden
a los tratamientos “de segunda linea” de tipo
farmacoloégico, ;qué mas se puede hacer?

Otro tratamiento de segunda linea para la PTI es

la extirpacion quirargica del bazo (esplenectomia)

en los pacientes con recuentos plaquetarios que se
mantienen por debajo de 30.000 y hemorragias graves.
La decision de someterse a una esplenectomia es una
cuestion compleja que cada paciente debe considerar
cuidadosamente dependiendo de su estado de salud
personal y de sus antecedentes médicos. Estas son
cuestiones demasiado complejas como para analizarlas
en detalle en este folleto. Consulte a su médico y
considere la posibilidad de solicitar una segunda opinion.

Por el lado positivo, la comunidad médica tiene amplia
experiencia en esplenectomias. Se han realizado en miles
de pacientes a lo largo de décadas en paises de todo el
mundo. Tienen una alta tasa de curacion de PTTy una
buena relacion riesgo-beneficio. Es conveniente que los
pacientes y sus médicos posterguen la esplenectomia hasta
determinar si los tratamientos farmacologicos han fallado
o hasta que sus efectos secundarios se vuelvan intolerables.

{Qué es la esplenectomia?

La esplenectomia es la extirpacién quirtargica del bazo,
un organo que filtra y almacena la sangre, destruye
los globulos rojos viejos y produce anticuerpos para
combatir las infecciones.

La extirpacion del bazo podria elevar los recuentos
plaquetarios al eliminar el sitio de destrucciéon de las
plaquetas. Sin embargo, este tratamiento no es exitoso en
todos los casos de PTI. La operacién quirargica se realiza
en un hospital, con el paciente bajo anestesia general
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(dormido). Muchos pacientes pueden someterse a la
operacién por via laparoscopica, que se realiza a través
de pequenas incisiones y requiere menor tiempo de
recuperacion.

P (Como detiene la esplenectomia la destrucciéon de
plaquetas?

R La extirpacion quirtrgica del bazo puede reducir
considerablemente la destruccion de plaquetas dado que el
bazo actia como sitio principal de eliminacién plaquetaria
y de produccién de autoanticuerpos antiplaquetarios.

P (Cuales son los efectos secundarios de la esplenectomia?

R Las posibles complicaciones de corto plazo de la
esplenectomia inmediatamente después de la operacion
quirtargica pueden incluir infecciéon, hemorragia en
el lugar de la incisidn, coagulos sanguineos en venas
profundas, neumonia, hernia en el lugar de la incision,
inflamacion del pancreas y embolia pulmonar (codgulo
de sangre que se desplaza hasta los pulmones). Si bien
la anestesia general evita el dolor durante la operacion
quirtargica, puede haber dolor en el lugar de la incision
durante los dias posteriores. El bazo filtra la sangre
y produce anticuerpos que ayudan a combatir las
infecciones. Es posible que aumente levemente su
riesgo de contraer ciertas infecciones bacterianas (por
Neumococo, Meningococos y Hemophilus influenzae) por lo
cual, antes de la esplenectomia, su médico le recomendara
que se vacune para prevenir estas infecciones.

P ({Como se sobrellevan los efectos secundarios de una
esplenectomia?

R Para el dolor en el lugar de la incisién después de la
operacion quirtrgica, su médico puede prescribirle
analgeésicos. Debe evitar actividades intensas como, por
ejemplo, levantar pesas y conducir automovil, segin le
indique su médico.

En el largo plazo, los pacientes sometidos a una
esplenectomia deben acudir a su médico cuando tienen
fiebre o infecciones importantes, ya que en esos casos
pueden requerirse antibioticos para evitar infecciones
mas graves. Siempre digales a los médicos que lo traten
que le han removido el bazo. Si viaja fuera de los EE.
UU., tome precauciones especiales contra la malaria, la
babesiosis y otras infecciones que puedan representar
una amenaza. Hable con su médico acerca de las vacunas
que podria necesitar.

©2012 Platelet Disorder Support Association. Todos los derechos reservados. www.pdsa.org.

Vg,



iR

PLATELET DISORDER SUPPORT ASSOCIATION

Factores de crecimiento plaquetario

P ({Qué son los factores de crecimiento plaquetario?

R Los factores de crecimiento plaquetario son la forma
mas nueva de tratamiento aprobado para pacientes
que padecen PTI crénica. Con respecto a Nplate™
(romiplostim), se han completado todas las pruebas
clinicas y el farmaco fue aprobado por la Administracion
de Alimentos y Farmacos (FDA) en agosto de 2008
para su uso dentro de los EE. UU. en el tratamiento
de la PTI crénica en pacientes esplenectomizados o
no esplenectomizados. PROMACTA® (eltrombopag) es
otro factor de crecimiento plaquetario, con respecto al
cual se han completado todas las pruebas clinicas; el
farmaco recibi6 la aprobacién de la FDA en noviembre
de 2008 para su uso dentro de los EE. UU. en el
tratamiento de la PTI crénica. Se ha determinado que
estos dos nuevos tratamientos son eficaces para elevar la
cantidad de plaquetas en pacientes con PTI. Nplate™ se
administra mediante inyecciones subcutaneas semanales.
PROMACTA® es una pildora que se toma una vez por dia.

Mecanismo de accion: la mayor parte de los tratamientos
anteriores para la PTI se enfocaba en detener la
destruccion de plaquetas en el bazo y en el resto del
organismo. Los factores de crecimiento plaquetario

o agonistas del receptor de la trombopoyetina (TPO)

son una nueva clase de tratamientos que estimulan la
produccion de plaquetas. La TPO, una proteina producida
en el higado, que estimula naturalmente la produccion
de plaquetas en la médula 6sea. Los agonistas del receptor
de la TPO se unen a los mismos receptores que la TPO
producida en el organismo y estimulan la produccién de
una mayor cantidad de plaquetas en la médula 6sea.

Si bien habitualmente se considera que la PTI es

una enfermedad caracterizada por la destruccion de
plaquetas, investigaciones recientes han demostrado que
muchas personas que padecen PTI también tienen una
produccion inadecuada de plaquetas. La estimulacion
de la médula 6sea ocasionada por los factores de
crecimiento plaquetario (p. ej., Nplate™ o PROMACTA®)
crea una cantidad de plaquetas suficiente como para
superar el defecto de producciéon de plaquetas en la
mayoria de las personas que reciben estos tratamientos.
El resultado es un nivel plaquetario seguro con efectos
secundarios minimos.

Nplate™ (romiplostim): el efecto secundario informado
mas frecuentemente con respecto al romiplostim es el
dolor de cabeza (35 % en quienes recibieron romiplostim,
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32 % en quienes recibieron placebo). Otros efectos
secundarios informados incluyen mareos, insomnio,
dolor en los brazos o las piernas, dolor abdominal,
dolor de hombro, indigestion y parestesia (sensacion de
pinchazos en las manos y los pies). Los posibles eventos
adversos incluyen el depoésito de reticulina en la médula
Osea y el empeoramiento de la trombocitopenia tras la
interrupcion del tratamiento con romiplostim. Otros
riesgos incluyen la formacién de coagulos de sangre y la
posibilidad de que se produzca un aumento del recuento
de blastos en los pacientes con mielodisplasia.

Encontrara mas informacion sobre Nplate™ (romiplostim)
en el sitio web de la PDSA. Entre a www.pdsa.org y haga clic
en “Tratamientos” [Treatments].

PROMACTA® (eltrombopag): el efecto secundario
informado con mas frecuencia en estudios a corto plazo
fue dolor de cabeza en el 8 % y el 11 % de los pacientes
que recibieron eltrombopag y placebo, respectivamente.
Otros efectos secundarios frecuentes observados en al
menos el 5 % de los pacientes a los que se administro
eltrombopag fueron nauseas, resfrio coman, diarrea y
vomitos. Los posibles eventos adversos provocados por
el eltrombopag incluyen la formacion de reticulina en
la médula Osea, cambios en las pruebas de la funcion
hepatica, y una disminucion del recuento plaquetario al
interrumpir la administraciéon del farmaco. Otros riesgos
incluyen la formacion de coagulos de sangre a causa de
una produccion excesiva de plaquetas y la posibilidad
de que se produzca un aumento del recuento de blastos
en los pacientes con mielodisplasia. PROMACTA® puede
causar hepatotoxicidad (dafio en el higado inducido
por el farmaco). Los pacientes que reciben tratamiento
con PROMACTA® deben ser controlados regularmente
mediante pruebas de la funcién hepatica en la sangre.

Si necesita mas informacién acerca de PROMACTA®,
visite el sitio web de la PDSA. Entre a www.pdsa.org y haga
clic en “Tratamientos” [Treatments].

Otros factores que afectan la PTI

P ({Qué papel desempeifia la bacteria H. pylori en la PTI?

En algunos estudios realizados en Italia y Japon se
observo que si la bacteria Helicobacter pylori (H. pylori)
estaba presente en el estbmago y se le trataba y erradicaba
con antibioticos, muchos pacientes (el 37 % en Japon; el
68 % en Italia) aumentaban sus recuentos plaquetarios y
se curaban de su PTI. Sin embargo, en estudios llevados

a cabo en Espafia, Francia, Inglaterra y los EE. UU., el
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beneficio observado fue menor. De hecho, en los Estados
Unidos, no es una practica de rutina realizar pruebas

de deteccion de H. pylori ante un diagnostico de PTI si
no hay sintomas gastrointestinales, pero estas pruebas
pueden ser Ttiles en algunos casos de PTI crénica.

(Qué papel desempeiia la enfermedad tiroidea en la PTI?

Un pequefio porcentaje de pacientes que padecen PTI
tienen o tendran trastornos tiroideos de tipo inmunitario
(hipertiroidismo o hipotiroidismo). En los pacientes que
padecen hipertiroidismo (trastorno que también puede
afectar la respuesta a los tratamientos dirigidos a la PTI),
se reduce la supervivencia de las plaquetas, mientras que,
en los que padecen hipotiroidismo, puede verse afectada
la produccion de plaquetas, pero los valores plaquetarios
vuelven a la normalidad al corregirse la afeccion tiroidea.

Tratamientos alternativos

P
R

(Existen tratamientos medicinales alternativos?

Algunos pacientes refieren haber tenido éxito con remedios
a base de hierbas, suplementos, terapia energética,
cambios en la dieta y otros tratamientos alternativos.

Si bien se ha informado de muchos casos de éxito, no
existe actualmente ningan estudio formal que los avalen.
Muchos tratamientos alternativos intentan corregir los
problemas subyacentes en lugar de tratar los sintomas de
la enfermedad. Habitualmente, estos tratamientos tardan
mas en surtir efecto y tienen menos efectos secundarios
indeseables. Como ocutre con los tratamientos mas
tradicionales, los tratamientos alternativos no tienen

los mismos resultados en todas las personas que los
prueban. Si decide recurrir a tratamientos alternativos o
complementarios, asegurese de decirselo a su médico.

Como sobrellevar los aspectos emocionales de
padecer PTI

P
R

(Existe alguna solucién estandar para sobrellevar la PTI?

No existe ninguna soluciéon “Gnica y vdlida para todos”.

Los pacientes reciben informacion acerca de medicamentos,
tratamientos, nutricion, etc. de diversas fuentes. Los
situaciones y las estrategias para sobrellevar la enfermedad
varian segun la predisposicion genética del paciente, su
estilo de vida, las influencias a las que esta sometido, el lugar
donde se encuentra, las alergias que padece, los tratamientos
que recibe y la atencién médica que tiene a su disposicion.
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({Qué efecto tiene la PTI en el esquema de vida y en las
relaciones de quienes la padecen?

Estamos acostumbrados a las rutinas de la vida cotidiana y
nos cuesta adaptarnos a nuevos esquemas de vida cuando
nos enfrentamos a un factor estresante tan importante
como una enfermedad cronica. La PTI puede conllevar
cambios en las relaciones y patrones familiares que
podrian alterar la rutina de todos los involucrados. Para
enfrentar estos cambios con éxito, todos los involucrados
deben reconocer y adaptarse a la nueva realidad.

({Como puedo sobrellevar los sentimientos de
impotencia y dependencia?

Los pacientes que padecen PTI, ante sus propios
sentimientos de impotencia, podrian resistirse a contar
con los demas por temor a abrumarlos o a perder su
apoyo o su carino. Recuerde que los demas pueden
amoldarse a su vida aunque usted tenga una enfermedad
cronica. Digales lo que necesita o desea. Cuando esté
muy cansado, pida mas ayuda que de costumbre.

({Qué papel desempeiian la familia y los cuidadores en
el apoyo al paciente que padece PTI?

Quienes estan apoyando a un paciente que padece PTI
tienen que tener claro su papel como padre, amigo,
conyuge, hermano o hijo. No tienen que reemplazar

al médico ni al enfermero. Si cumplen el papel que les
corresponde, estaran apoyando al paciente que padece PTI.

({Como sobrellevar la imprevisibilidad de la enfermedad?

La imprevisibilidad de la PTI es uno de los aspectos mas
complicados de esta enfermedad. En su forma cronica,
produce un efecto de “montafia rusa” en quienes la
enfrentan. Comprenda que algunos de sus planes podrian no
funcionar segtn lo esperado. Entienda que sentir angustia

al tener que enfrentar a la PTT es “normal”. El unirse a un
grupo de apoyo para conocer a otras personas que estan
enfrentando la misma enfermedad podria setle de ayuda.

({Como pueden los pacientes que padecen PTI ejercer
cierto grado de control sobre su tratamiento?

Las personas que padecen una enfermedad crénica
necesitan tener cierto control para sentir que, de alguna
manera, estdin manejando lo que esta sucediendo en su
vida. Aunque los pacientes escuchen los consejos de su
médico y de sus especialistas, cada paciente tiene derecho
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a decidir si quiere seguir esos consejos o no. A veces,
agregar métodos de tratamiento complementarios o
alternativos como, por ejemplo, terapia energética, yoga
o técnicas para la reduccion del estrés, le da al paciente
estrategias adicionales para sobrellevar la enfermedad y
complementar su atencién médica.

P ({Como se puede ayudar a los nifios a sobrellevar los
aspectos emocionales de la PTI?

R Los nifios deben ser respetados e incluidos en la toma
de decisiones relacionadas con su cuidado. Un método
“indirecto” que ayuda a algunos nifios a sobrellevar la
PTI es la llamada biblioterapia, que consiste en que el
nifio lea un libro o mire una pelicula que muestra cémo
otro nifio sobrelleva la misma enfermedad o una similar.

Sentimientos habituales en pacientes que
padecen PTI

Es posible que los pacientes que padecen PTI experimenten diversos
sentimientos durante el curso de su enfermedad como, por ejemplo,
ansiedad, ira y depresion. Estos sentimientos pueden ser provocados
por la enfermedad en si misma, por los tratamientos administrados
o por la serie de cambios que conlleva una enfermedad cronica.

P (Como pueden los pacientes que padecen PTI
sobrellevar sus sentimientos de ansiedad?

R Se dice que un paciente tiene ansiedad cuando siente
que algo malo esta por ocurrir y no puede controlarlo.
El adquirir destrezas y conocimientos para hacer frente
a la ansiedad, como, por ejemplo, aprender a reconocer
los indicios de su propio estrés, llevar un diario de las
situaciones estresantes que lo hacen sentir ansioso, e
identificar los pensamientos negativos y hacer el esfuerzo
de reemplazarlos por otros mas positivos puede ayudarlo
a sobrellevar la ansiedad. Usualmente, también resulta
atil hablar de estos sentimientos con un amigo de
confianza, un miembro de la familia o un profesional
médico. Ademas, es posible que su ansiedad disminuya
si ejerce cierto control sobre las decisiones médicas
relacionadas con su atencion. Hable con su médico y
aseglrese de comprender sus opciones de tratamiento, lo
cual lo ayudara a tomar estas decisiones.

P (Como pueden los pacientes que padecen PTI
sobrellevar la ira?

R Los pacientes sienten ira cuando creen que sus derechos
les han sido negados o cuando consideran que les ha
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sucedido algo malo que no merecen. Gran parte de

este sentimiento puede deberse a prejuicios que vienen
desde la nifiez, cuando uno aprende que, si hace algo
“malo”, recibe un castigo. Entonces, ahora creemos que
cuando las cosas salen muy bien es porque debimos
haber hecho algo bueno, y que cuando las cosas salen
mal, es porque debimos haber hecho algo “malo”. Es
necesario que los pacientes comprendan que no son
ellos quienes “provocaron” su PTI porque se portaron
“mal” y que ésta no desaparecera simplemente porque

se porten suficientemente “bien”. A veces, los pacientes Cuando una
sienten ira cuando creen que su médico no los escucha o persona tiene PTI,
no les ofrece las mejores opciones en cuanto a atencién

meédica. Los pacientes que padecen PTI deben aprender es sumamente

a entender y manejar su ira. Deben encontrar un médico
dispuesto a colaborar con ellos.

cancele sus planes
P (Cuales son las causas de depresion en los pacientes
que padecen PTI?

importante que no

de vida sino que

R Muchas personas que padecen PTI dicen sentirse los reorganice.”
deprimidas. Puede haber varios factores que causen
este sentimiento. Uno de estos factores puede ser la
serotonina, un neurotransmisor que las plaquetas llevan
al cerebro y a otras partes del cuerpo. La serotonina ayuda
a regular el estado de animo; por lo tanto, cualquier cosa
que altere el procesamiento de la serotonina puede causar
depresion. En los pacientes que padecen PTI, el recuento
plaquetario es bajo, lo que tiene como consecuencia
un menor nivel de serotonina en el organismo. Un
segundo factor estd dado por el hecho de que, cuando
un paciente se enfrenta a una enfermedad dificil,
posiblemente cronica, esto puede provocarle sentimientos
de aislamiento, temor e ira. Usted puede sentir que su
cuerpo se ha “puesto en su contra”. Un tercer factor
esta dado por los tratamientos contra la PTI. Muchos de
los farmacos que se utilizan en el tratamiento de la PTI
podrian causar depresion como efecto secundario.

— Sue

La depresion también puede surgir cuando sufrimos una
“pérdida”, como podria ser, en este caso, la pérdida de la
persona saludable que alguna vez fuimos. Podemos sufrir
la pérdida de nuestro trabajo, de nuestras actividades
familiares y con nuestros nifios y de nuestra participacién
en la comunidad. Los pacientes que padecen una
enfermedad cronica como la PTI podrian sufrir la pérdida
de amigos porque han dejado de ser las personas que
eran en el ambiente con sus amigos. Posiblemente los
amigos no sepan como sobrellevar estos cambios y no
estén seguros de como adaptarse a la pérdida de algunos
aspectos de la persona que el paciente solia ser.

1%
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({Qué puede ayudar a los pacientes que padecen PTI a
sobrellevar la depresiéon?

Los pacientes que padecen PTI pueden sobrellevar

su depresion si comprenden que ésta puede ocurrir
naturalmente como parte de una enfermedad crénica
como la PTI. Ademas, deben entender que los
tratamientos para la PTI, como la prednisona, pueden
contribuir a la depresion. Es til saber que, al finalizar el
tratamiento, la depresiéon comenzara a disminuir.

Pregtintele a su médico cudles son los efectos psicoldgicos
de la medicacion que estd tomando para tratar la PTI.

Entre los métodos para sobrellevar la depresion estan la
autorrelajacion guiada por grabaciones, la meditacion, la
oracion y la terapia energética. Para sobrellevar la depresion,
podria necesitar tomar ansioliticos o recibir orientacion
psicolégica durante algan tiempo. Pidales a los miembros
de su familia y a sus amigos que lo comprendan, ya que
esta tratando de sobrellevar su PTI y los efectos secundarios
de sus tratamientos. Es necesario que ellos sepan que la
depresion que usted esta presentando, sus cambios de estado
de dnimo y su irritabilidad no se deben a nada que ellos
hayan hecho. Trate de encontrar actividades que le causen
alegria y que lo ayuden a concentrarse en lo positivo.

El hecho de seguir una dieta equilibrada y nutritiva,
eliminar el azGcar y descansar lo suficiente también
puede ayudarlo a sobrellevar la depresion.

Los pacientes que padecen PTI y los que sufren
trastornos plaquetarios deben tener cuidado con los ISRS
(inhibidores selectivos de la recaptaciéon de serotonina),
como la fluoxetina (Prozac®), la paroxetina (Paxil®) o

la sertralina (Zoloft®). Estos medicamentos se utilizan

en el tratamiento de diversos trastornos de ansiedad o
del estado de animo y en el de la depresion. Estudios
han determinado que los ISRS bloquean la recaptacion
de la serotonina en las plaquetas, disminuyendo, o
inhibiendo la agregacion, adhesion y aglutinaciéon
plaquetaria (formacién de agregados de glébulos rojos).
Estos son pasos importantes en la coagulacion de la
sangre. La utilizacion de ISRS podria ocasionar problemas
hemorragicos en los pacientes que padecen PTI.

(Por qué deberia unirme a un grupo de apoyo?

A muchos pacientes o padres de nifios que padecen PTI
los ayuda considerablemente conocer a otras personas
afectadas por la PTI y hablar con ellas personalmente o a
través de Internet. Quienes han pasado o estan pasando
por una situacion similar no solo pueden comprenderlo,
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sino también identificarse con lo que le esta pasando

y evitar que se sienta solo. Los grupos de apoyo sirven
para dar y recibir apoyo emocional, y para intercambiar
informacion. Tanto las personas que padecen PTI como
los miembros de su familia y sus amigos encuentran en los
grupos de apoyo un recurso valioso.

P ({Como pueden los miembros de la familia y los
cuidadores apoyar a un paciente que padece PTI?

R Para poder superar sus sentimientos de ansiedad, ira
y depresion, los pacientes que padecen PTI deben
ofrecerles a sus amigos, a sus colegas y a los miembros
de su familia maneras de volver a conectarse y de seguir
adelante con sus relaciones. El cuidado y el apoyo que
los pacientes reciben de los demas son muy importantes
para mantener una actitud positiva.

Para muchos pacientes, enterarse de que padecen PTI es
un impacto muy grande. Lo mas probable es que nunca
hayan escuchado hablar de la enfermedad y que no
tengan idea de lo que les espera. Sus reacciones iniciales
pueden ser de confusion, temor y estrés. Es dificil asimilar
tantos conceptos nuevos y comprender las opciones de
tratamiento en una situaciéon de crisis, como esta.

Pidales a los miembros de su familia, a sus amigos y a sus
cuidadores que sean mas pacientes que de costumbre.
Expliqueles que usted tiene muchas preocupaciones.
Usted esta aprendiendo tan rdpido como puede y

esta sufriendo los efectos secundarios de farmacos
muy fuertes. Expliqueles que, cuando sus recuentos
plaquetarios son bajos, puede sentir un gran malestar,
cansancio, mal humor y, a veces, tristeza. Los efectos
secundarios de sus medicamentos también pueden
hacerlo sentir mal. Si bien es posible que tenga un
aspecto perfectamente normal, su cuerpo esta librando
una batalla increible por dentro y esto es extenuante.

P Como paciente que padece PTI, ;qué les digo a mis
hijos, hermanos, padres, amigos, maestros u otros
adultos acerca de la enfermedad y de como puede
esperarse que evolucione?

R Expliqueles qué es la PTI. Digales que usted esta tratando
de comprender mejor la enfermedad y que les ird
dando mas detalles a medida que los tenga. Hagales
saber que existe una serie de tratamientos que pueden
elevar sus recuentos plaquetarios y reducir sus sintomas
hemorragicos. Digales que usted aprecia sus cuidados y
su apoyo durante estos tiempos dificiles. Puede sugerirles
que visiten el sitio web de la PDSA o que se pongan en
contacto con la PDSA para obtener mas informacion.
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({Qué puedo hacer para apoyar a quienes se hacen
cargo de mi cuidado y reducir su estrés?

Un cuidador es quien brinda ayuda a alguien que la
necesita. Al ofrecer este cuidado, es frecuente que el
cuidador también se vea afectado por el estrés, lo cual
puede provocarle problemas fisicos y mentales como
fatiga, ansiedad y depresion, entre otros.

Usted puede darle 4&nimo a su cuidador. Reconozca sus
esfuerzos, sus logros y toda la ayuda que le proporciona
mientras usted se enfrenta a la PTI. Recuérdele que debe
cuidar de su propia salud, y esto incluye no faltar a las
citas con sus propios médicos, tomar sus medicamentos,
comer adecuadamente, hacer ejercicio fisico y descansar
lo suficiente. Aliéntelo a tomarse un descanso cada dia,
cuando lo necesite. Permitale que mantenga su propia red
social y que dedique tiempo a su esposo o esposa, a sus
hijos y a sus amigos. Insista en que se dé un gusto cada
tanto, como leer un buen libro o salir a cenar. Sugiérale
que se una a un grupo de apoyo de la PDSA o que
consulte a un consejero profesional para poder expresar
sus preocupaciones, frustraciones y temores. Pidale que
aprenda todo lo que pueda acerca de su enfermedad.

(Qué mas puedo hacer por mi mismo?

P
R

({Como pueden los pacientes que padecen PTI hacer
que las interacciones con sus médicos sean mas
efectivas?

Manténgase en contacto regular con su médico. Aprenda a
colaborar con su hematé6logo y con su médico de atencién
primaria, y aprenda a interactuar eficazmente con ellos.

Si toma algiin medicamento por otra afeccion, averigiie si
afecta sus recuentos plaquetarios. Si esta probando cualquier
tratamiento complementario o alternativo, inférmeselo a su
médico. Sea participe de su propio cuidado.

Entre las destrezas que es importante adquirir para para
poder hablar con su médico estan el anotar todas las
preguntas y cuestiones importantes antes de llegar a la
consulta, pidiendo al médico que le explique cualquier
cosa que usted no entienda y no dejar las preguntas
importantes para el final de la visita, porque tal vez se
le acabe el tiempo. Lleve consigo una lista que indique
los medicamentos que esta recibiendo y en qué dosis.
Antes de la visita, llame al consultorio de su médico para
asegurarse de que los resultados de laboratorio/informes
médicos importantes estén disponibles.
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Si no se siente seguro de poder interactuar eficazmente
con su médico, lleve consigo a un amigo o a un miembro
de su familia. Tome notas o pregintele al médico si
puede grabar la sesion para repasarla mas tarde.

P ({Qué mas deben hacer los pacientes que padecen PTI
para cuidar de si mismos?

R Decida como desea encarar la enfermedad y vivir su
vida. A veces, una enfermedad crénica es una “llamada
de atencién”. Pregtuntese si hay algo en su vida que
esté “desangrandolo”. Determine si es algo que desea
cambiar y luego haga en su vida los cambios necesarios
para corregir la situacion. En la medida de lo posible,
rodéese de situaciones de vida positivas y de buenos
sentimientos. Asimilelos y disfrute el momento.

Escuche a su cuerpo. Si su cuerpo le dice que descanse,
hégalo. Si tiene sed, beba. Si se muere de ganas de sentarse
al sol, busque la manera de hacerlo (Nota: asegarese de
preguntarle a su médico si es seguro exponerse al sol).

Su cuerpo desea sanarse y tiene la sabiduria necesaria
para ayudar a que eso suceda. En la medida de lo posible,
trate de evitar los alérgenos y de reducir su exposicion

a sustancias quimicas, como las que se encuentran
presentes en muchos productos de limpieza, pinturas y
pesticidas de jardin. Consulte el sitio web de la PDSA,
donde encontrara una lista de sustancias que pueden
reducir los recuentos plaquetarios.

Aprenda todo lo que pueda acerca de su enfermedad.
Conozca a otras personas afectadas por la PTI a través

de grupos de discusion, de reuniones locales o del Name
Exchange Program (Programa de intercambio de nombres).
Aprenda todo lo que pueda acerca de la enfermedad y de
sus tratamientos. Realmente, queda en usted el aprender
sobre la enfermedad y ayudarse a sanarse.

Como mantenerse sano para sobrellevar la PTI

P ({Qué cambios especificos en la dieta debe hacer un
paciente que padece PTI?

R A fin de mantenerse sano para sobrellevar la PTI, siga las
siguientes recomendaciones en cuanto a alimentacion en
la medida de lo posible.

e Ingiera una amplia variedad de alimentos.

e Coma alimentos integrales, como cereales de grano
entero y arroz integral, entre otros.

e  Evite los alimentos rociados o tratados con
fertilizantes y pesticidas.
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“El cuerpo no
puede sanarse sin
una alimentacién
y un descanso
adecuados, pero
la sociedad actual
lleva un ritmo de
vida acelerado y
la gente se olvida
de tomarse un
momento tranquilo
y relajarse.”

— SUMMER
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e Reduzca la ingesta de azicar; esto incluye la fructosa,
el sirope de maiz, la miel y otros endulzantes.

e Limite la ingesta de productos lacteos, reduciendo o
eliminando de su dieta la leche, el queso, el helado y
el yogur, basandose en su reaccion a esos alimentos y
en sus necesidades nutricionales.

e Use grasas saludables, como el aceite de oliva
prensado en frio, para cocinar y hornear.

e Coma frecuentemente algas y vegetales de hojas
verdes como, por ejemplo, repollo y col rizada.
Contienen calcio, minerales y vitamina K, elementos
que contribuyen a la coagulacion.

e DPara obtener las proteinas que necesita, coma
pescado magro de carne blanca, legumbres, granos
enteros y nueces.

e Beba alcohol con moderacion.

e LEvite los alimentos que pueden adelgazar la sangre
como, por ejemplo, arandanos, uvas rojas/negras,
ajo, cebolla, ginseng, jengibre y tomate.

e FEvite los alimentos y bebidas que contengan quinina
porque pueden disminuir sus niveles de plaquetas.
Visite www.pdsa.org/about-itp/warnings.html para
obtener mas informacion.

e FEvite los alimentos que le causen alergias. Si es
alérgico, realicese las pruebas. Las alergias alimentarias
que no se atienden a tiempo pueden causar sintomas
inespecificos y dificiles de diagnosticar.

e Mastique bien la comida para favorecer la digestion.

e Beba abundante agua pura a temperatura ambiente o
caliente. El agua helada puede enlentecer y
obstaculizar el proceso digestivo.

{Ayuda el ejercicio fisico habitual a los pacientes
que padecen PTI en lo que se refiere a sobrellevar la
enfermedad y la depresion?

El ejercicio fisico es otra buena manera de sobrellevar la
PTI. El ejercicio y los estiramientos le daran cierto control
sobre su propio cuerpo, al ayudarlo a adquirir fuerza,
retrasar la pérdida de densidad 6sea y masa muscular, y
regular los niveles de azicar en la sangre. Consulte a su
meédico con respecto a sus limitaciones, si las hubiera, en
cuanto a la realizacién de actividad fisica.
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Mas informacion

P
R

(Doénde puedo obtener mas informacion acerca de
cémo sobrellevar la PTI?

La Platelet Disorder Support Association (PDSA) cuenta
con mas informacién acerca de todos los temas tratados
en este folleto. Hay cientos de paginas de informacion en
el sitio web de la PDSA, www.pdsa.org. Esta organizacion
publica una actualizacion de noticias mensual en
formato electronico y un boletin de noticias trimestral,

y ofrece otras publicaciones y articulos. La PDSA lleva a
cabo una conferencia anual y reuniones regionales, y ha
establecido grupos de apoyo locales en todo el territorio
de los EE. UU. y Canada. Los socios de la PDSA tienen
acceso al Programa de intercambio de nombres a fin de
comunicarse con otros pacientes que padecen PTI. La
PDSA contintia ampliando sus programas a fin de ofrecer
mas servicios y llegar a una mayor cantidad de gente.
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Segtn cuales sean sus circunstancias,
alguno de nuestros otros folletos también
puede serle de utilidad:

ITP in Adults — Frequently Asked Questions [PTI en la adultez —
Preguntas frecuentes]

ITP in Teens — Frequently Asked Questions [PTI en la adolescencia
— Preguntas frecuentes]

ITP in Children — Frequently Asked Questions [PTI infantil —
Preguntas frecuentes]

ITP and the Female Lifecycle — Bleeding Issues in the Stages of
a Woman'’s Life [PTI y el ciclo de vida femenino — Problemas
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PLATELET DISORDER SUPPORT ASSOCIATION

Para obtener mas informacién acerca de la PTI, solicitar
copias adicionales de este folleto, o asociarse a la PDSA,
comuniquese con nosotros:

Platelet Disorder Support Association
133 Rollins Avenue, Suite 5
Rockville, MD 20852

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.

Los beneficios para los socios son un boletin de noticias,
descuentos para la Conferencia anual sobre PTI, la posibilidad
de participar en el Programa de intercambio de nombres,

y la satisfacciéon 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 Glaxo Smith Kline por su
generosa colaboracion en la realizacion de este folleto
informativo para el paciente.

La informacion incluida en este folleto tiene fines educativos
tnicamente. Consulte a un médico u otro profesional de
atenciéon médica calificado en todo lo referido a su propio
estado de salud.
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