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Fui diagnosticada con
purpura trombocitopénica
trombatica (PTT) en 2008
después de que mi mama
decidiera pedir una tercera
opinién, lo que salvé mi vida.
Tuve muchisima suerte de no
haber padecido un ataque
cardiaco ni un accidente
cerebrovascular debido al
retraso en el diagnéstico.

Después de casi 9 anos, 7
recaidas, recambio plasmatico realizado gracias a mas
de 700 donaciones de sangre, una cirugia de extirpacién
del bazo, quimioterapia y afos tomando medicamentos
inmunosupresores, sigo aprendiendo a vivircon laPTT y
sus efectos. Creo que mis tratamientos no selectivos para
la PTT dieron lugar a la batalla posterior que sostuve con el
cancer metastasico cuando tenia apenas 35 afos de edad.

A pesar de enfrentar dificultades por tantos afios, no he
perdido la esperanza. Fundé la Answering TTP Foundation
porque tenia grandes ideas para ayudar a nuestro pequefio
grupo de pacientes dispersos en diferentes geografias a
sobrellevar la carga de vivir con PTT. Nuestra organizacién
de beneficencia canadiense reconocida, con alcance
internacional, se basa en 2 principios:

1. Una iniciativa dirigida a pacientes y personas de
apoyo en todo el mundo para financiar la investigacion
sobre PTT mas eficaz que permitira fomentar el
progreso de la investigacion de esta enfermedad.
Mejoraremos el tratamiento de la PTT y encontraremos
una cura. Veré crecer a mi hija.

2. El apoyo entre pares anima a los pacientes a
ayudarse a si mismos. Cuando fui diagnosticada, no
conocia a nadie que padeciera PTT. Estrechar lazos con
otros pacientes me brindé una gran tranquilidad. Quiero
asegurarme de que incluso los pacientes en los lugares
mas remotos disfruten de esa oportunidad.

Unase hoy a la Comunidad Answering TTP para conectarse
con otros pacientes, mantenerse informado y participar.

Que la salud lo acompane.
Sydney Kodatsky

Presidenta de Answering TTP Foundation

{QuéeslaPTT?

La Purpura Trombocitopénica Trombética es un trastorno
sanguineo poco comun que se considera una verdadera
emergencia médica. La PTT se diagnostica a un promedio
de 3 a4 personas en 1 millén al afo. Pueden presentarse
complicaciones posiblemente mortales debido a codgulos
internos, con dafo a érganos criticos, como el cerebro y el
corazon.

Debido a una deficiencia en la enzima ADAMTS13, la
sangre se vuelve “pegajosa”y forma coagulos en los vasos
sanguineos por todo el cuerpo. Estos codgulos estan
compuestos por plaquetas, uno de los elementos de la
sangre. El flujo vital de sangre a los 6rganos del cuerpo

se ve restringido, lo que plantea un riesgo de dano en

los érganos debido a la falta de oxigeno y nutrientes
provenientes de la sangre. Ademds, como las plaquetas se
usan para formar numerosos coagulos innecesarios, ello
compromete su disponibilidad para ejecutar su funciéon
normal, que consiste en sellar los lugares de lesiones para

Vea una animacion
de video en
AnsweringTTP.org

TIPOS DEPTT

PTT hereditaria (PTTh)

1% de los casos de PTT se atribuye a una deficiencia o
anomalia hereditarias de la enzima ADAMTS 13.

PTT inmunitaria (PTTi)

99% de los casos de PTT no se puede atribuir a una causa
definida. En todos los casos, existe un nivel reducido de la
enzima ADAMTS 13 como resultado de anticuerpos que
atacan a la enzima.

SINTOMAS

- fatiga

. fiebre

« sangrado (de la nariz, las encias)

+ diarrea

« dolor pectoral

+ dolor abdominal

« sintomas neurolégicos (confusion, cefaleas, cambios en
la vision)

« trombocitopenia (hematomas, purpura, petequias)



DIAGNOSTICO

Se utiliza el historial médico y un examen fisico, en
conjunto con un conteo sanguineo completo (CSC),
concentracion de lactato-deshidrogenasa (LDH) y un
frotis de sangre para determinar el diagnéstico de

PTT. Ultimamente, es posible efectuar un examen de
concentracion de la enzima ADAMTS 13 para confirmar
el diagnéstico. Lo importante es que el diagnéstico y la
administracion inmediata de tratamiento no esperen por
los resultados de un andlisis de ADAMTS 13.

TRATAMIENTO

PTT hereditaria (PTTh)

A veces, se administra a los pacientes plasma profilactico
en forma mensual para reponer y mantener la
concentracion adecuada de ADAMTS 13 funcional, la
enzima que el paciente no puede producir por si mismo.

PTT inmunitaria (PTTi)

La mayoria de los pacientes recibe esteroides, por
ejemplo, prednisona, para ralentizar el sistema
inmunolégico y, por consiguiente, la progresion de este
trastorno autoinmune. Los efectos secundarios de los
esteroides pueden ser complejos.

En todos los casos de PTTi, el recambio plasmatico
constituye el tratamiento basico preferido. El recambio
plasmatico implica usar una maquina automatizada
que permite la extraccién del plasma del paciente

para reemplazarlo por plasma de un donante durante
un tratamiento de 2 a 4 horas. El recambio plasmatico
elimina los anticuerpos y reabastece con proteinas de
plasma normal. Para tratar la PTTi, se administra una serie
de recambios plasmaticos a diario o dia por medio. Con
cada vez mas frecuencia, se estd utilizando Rituximab
para lograr y mantener la remision.

También se recurre a otros medicamentos o a la
extirpaciéon del bazo cuando los pacientes no pueden
alcanzar la remision mediante la terapia de primera linea.

PRONOSTICO

Sin tratamiento, el 95% de los pacientes sucumbe ala
enfermedad; sin embargo, al recibir tratamiento, entre el
80y el 90% de los pacientes con PTTi alcanza la remision.
De ellos, aproximadamente el 30% sufre una recaida.

La deteccion temprana del brote de la enfermedad

es fundamental para minimizar el riesgo de muerte o
lesiones irreversibles en los 6érganos vitales.

En el caso de las mujeres, el embarazo puede ser un
desencadenante tanto de la PTTh como de la PTTi. Las
mujeres que estén considerando embarazarse, deben
analizar su caso individual con su especialista en PTT.
La investigacién demuestra la utilidad de un andlisis de
ADAMTS 13 para evaluar el riesgo de recaida durante el
embarazo y para identificar un tratamiento profilactico
que permita mitigar tal riesgo.

Se ha determinado que un porcentaje creciente

de pacientes padece ansiedad, depresion y déficits
neurocognitivos después de recuperarse de un episodio
de PTT.

INVESTIGACION

En nuestro sitio web, puede encontrar enlaces a
investigaciones y articulos periodisticos sobre la
investigacion de la PTTiy la PTTh:
AnsweringTTP.org

Answering TTP Foundation

Un diagnéstico de PTT es complejo y causa temor.

Numerosos pacientes nunca han escuchado de esta

sigla ni tienen idea alguna de lo que implica. Ademas,

los pacientes no dejan de escuchar una y otra vez que,

sencillamente, no sabemos:

« por qué se produce

« qué puede desencadenar una recaida después de la
remisiéon

« por qué algunos pacientes padecen recaidas y otros no

+ cual es el prondstico a largo plazo

« cémo facilitar el tratamiento

+ como curar laPTT

El propdsito de la Answering TTP Foundation es ayudar a
encontrar respuestas a las preguntas sobre PTT mediante
el financiamiento de investigaciones sobre la enfermedad,
la conexion de pacientes y personas de apoyo y la
imparticiéon de educacién y apoyo.

APOYO

La PTT afecta a una poblacién pequena y dispersa en
diferentes partes del mundo. Visite AnsweringTTP.org
para unirse a la comunidad internacional de Answering
TTPy recibird boletines de apoyo, asi como informacion
sobre iniciativas de apoyo entre pares, virtual y personal.
Cada persona afectada por la PTT puede contribuir con
ideas y fortaleza a la comunidad.
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Unase a la iniciativa global para recaudar fondos para la inves-
tigacion internacional sobre PTT en su comunidad.

www.AnsweringTTP.org
Contact@AnsweringTTP.org
Nuamero gratuito. 1-888-506-5458
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Nota: el contenido del presente documento tiene fines informativos solamente
y no pretende sustituir la consulta con un profesional médico reconocido.
Agradecemos especialmente al Comité de expertos médicos asesores de la
Answering TTP Foundation por revisar este contenido.



