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Yo y mi PI
(Inmunodeficiencia primaria)

Informacion para
compartir con otros



Las enfermedades de PI se manifiestan
con frecuencia en los primeros afios

de vida, pero pueden aparecer a
cualquier edad.

¢Ha escuchado hablar

de las inmunodeficiencias
primarias (PI, por sus
siglas in inglés)?

Mi proveedor de atencion médica me

ha dicho que tengo una enfermedad
heredada que se llama inmunodeficiencia
primaria, o PI, abreviado. Hay muchas
formas diferentes de PL.

La PI no es contagiosa y yo no te la
puedo transmitir a ti, asi que no hay
riesgo de que “pilles algo” de mi.

Como eres una persona importante en

mi vida, quiero que sepas algo mas sobre
mi PL.

Mas de lo que imaginamos

Las enfermedades de inmunodeficiencia
primaria no son tan raras como la gente
piensa. Hoy dia, con los avances en los
métodos de diagnostico y las evaluaciones
genéticas, los proveedores de atencién médica
reconocen con mas frecuencia las PI.

Estas enfermedades suelen manifestarse en los
primeros afos de vida, pero pueden aparecer
a cualquier edad. Se estima que mas de
20.000 americanos tienen una forma de PI.
Ademas, varios cientos de nifos y adultos son
diagnosticados con una PI cada afio en los
Estados Unidos.!

Si bien cada forma de PI puede tener ciertas
caracteristicas Unicas, las PI conducen por lo
general a un aumento en las infecciones o a
una forma de infeccién inusual. Gérmenes

que solo causan infecciones leves en personas
con defensas inmunoldgicas normales, podrian
conducir a una infeccién grave o incluso
potencialmente mortal en personas con una PI.

» Las infecciones de oido, sinusales, de
pulmones y de otro tipo podrian no mejorar
con el tratamiento habitual

* Incluso si desaparecen, podrian volver a
presentarse después de terminar un ciclo
de antibiodticos



Gracias a nuevas pruebas y a los avances en
la atencion médica, las PI pueden tratarse.

Las visitas regulares al médico son parte de
mi inversion en llevar una vida normal.

Las infecciones no siempre son
el tinico problema de salud

* Algunas PI estan asociadas con otros
trastornos, como anemia, hemogramas
anormales y artritis

* Algunas PI frenan el crecimiento y

aumentan el riesgo de cancer

* Las PI podrian estar asociadas con sintomas
del corazdn, el tracto digestivo o el
sistema nervioso

Como yo naci con una PI, mi sistema de
defensa inmunolégico no puede combatir las
infecciones tan bien como el tuyo.

Las personas como yo carecemos de algunas

de nuestras armas de defensa inmunologica.

Entre estas defensas estan los anticuerpos,

como los que ta produces cuando te ponen

una vacuna antitetanica. Los anticuerpos son
fundamentales para combatir las infecciones.

Muchos pacientes con PI no pueden
producir estos anticuerpos.

Afortunadamente, hay una forma
de reemplazar lo que nos falta
para que podamos prevenir y
combatir estas infecciones.

¢Qué puede hacerse?

Al saber que mi proveedor de atenciéon médica

ha diagnosticado una PI, podemos tomar medidas.
Para minimizar el nimero de infecciones en el
futuro, estoy o estaré bajo un tratamiento por el
resto de mi vida que consiste en reemplazar los

anticuerpos “ausentes’.

* Estos anticuerpos se extraen de la parte liquida
de la sangre, llamada plasma, de donantes

* La preparacion final que yo recibo proviene
de plasma combinado de muchos donantes,
de forma que contiene el espectro de
anticuerpos mas amplio que mi organismo
no puede producir

* Como los anticuerpos inyectados duran solo
un tiempo corto, por lo general se administran
infusiones de reemplazo regulares una vez al
mes. Esto garantiza el mantenimiento de los
niveles de anticuerpos en mi sistema necesarios
para protegerlo

Gracias a nuevas pruebas y a los avances en la
atencidon médica, las PI pueden tratarse. Las visitas
regulares al médico son parte de mi inversion en
llevar una vida normal.

Aparte de cuando necesite recibir mi tratamiento
mensual, con un buen cuidado, puedo confiar

en llevar una vida normal en cuanto a estudios,
trabajo y ocio, y sin restricciones.



Se ha hecho un inmenso esfuerzo para

producir productos seguros y eficaces.

Acerca de los productos de
reemplazo de anticuerpos

La terapia de reemplazo de anticuerpos se
conoce como reemplazo de inmunoglobulinas
(Ig). Como este tratamiento utiliza un
hemoderivado procedente de muchas personas,
hay muchos pasos en la preparacion que

los fabricantes de inmunoglobulinas han
incorporado en el proceso de producciéon

para garantizar que el reemplazo de
inmunoglobulinas sea seguro. Estos pasos

comienzan con el proceso de seleccion de
donantes de sangre y abarcan todos los pasos
hasta el producto final.

Se ha hecho un inmenso esfuerzo para producir
productos seguros y eficaces. Como resultado
de ello, confio que en base a la recomendacion
de mi médico, recibiré el tratamiento que es
correcto para mi.

Tu apoyo es importante

Ahora que sabes sobre mi PI, espero

que sigas formando parte de mi equipo
de apoyo. Esto es muy importante
para mi y me ayudara a alcanzar

y disfrutar mis suefios y metas.

Si deseas saber mas sobre las PI,
comunicate con:

¢ La Jeftfrey Modell Foundation, una fundacién
de investigacion sin fines de lucro dedicada
a las PI.

www.jmfworld.com

* La Immune Deficiency Foundation, una
fundacion sin fines de lucro que tiene
grupos en todo el pais y sirve a pacientes,
familias y profesionales médicos que tratan
con las PI. Pueden proporcionar muchos
materiales educativos.
www.primaryimmune.org

* La International Patient Organisation for
Primary Immunodeficiencies (IPOPI) es la
asociacion de organizaciones nacionales de
pacientes dedicada a mejorar el conocimiento,
el acceso a un diagndstico temprano vy los
tratamientos 6ptimos para pacientes con
inmunodeficiencias primarias (PI) en todo
el mundo.
www.ipopi.org
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support for the Pl community®

www.BIOTESTinspired.com
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Biotest Pharmaceuticals Corporation
5800 Park of Commerce Blvd, NW
Boca Raton, FL 33487

Teléfono 800-458-4244

www.biotestpharma.com

Viva su vida con insPIred

La mision del programa insPIred support for the

PI community® es desarrollar herramientas y recursos de
apoyo que son el resultado de escuchar y responder a las
necesidades de los pacientes, cuidadores y proveedores de
atencién médica en el campo de las PI. Si desea obtener mas
informacién sobre cémo unirse a la comunidad insPIred,
visite www.BIOTESTinspired.com.
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