.CTTP%

Guia de recursos

Lo que necesita saber para ayudar a
generar conciencia sobre la PTTc

Acerca de la PTTe y el kit de herramientas de recursos

La purpura trombocitopénica trombética congénita (PTTc), o sindrome de Upshaw-Schulman, es
una afeccion rara y grave en la que se forman pequefios codgulos de sangre en los vasos
sanguineos debido a una deficiencia de la enzima Adesintegrina y metaloproteinasa con
motivos de trombospondina13 (ADAMTS13), lo que provoca recuentos bajos de plaquetas y
destruccién de glébulos rojos.”* Esta afeccidn puede ser potencialmente mortal.'” Las
organizaciones que respaldan las enfermedades raras desempefian un papel fundamental en
el abordaje de las necesidades de las personas y las familias afectadas por la PTTc. Al brindar
acceso a informacion, recursos y comunidades de apoyo precisos, las organizaciones pueden
fomentar conexiones que reducen los sentimientos de aislamiento y facultan a las personas
afectadas para que manejen esta afeccion compleja.

Como usar el kit de herramientas de recursos

Como organizacion, usted tiene el poder de tener un impacto significativo en las vidas de quienes
viven con PTTc. Al generar conciencia, puede fomentar una mayor comprensién y apoyo para esta
afeccion rara. Para ayudar, hemos preparado una serie de publicaciones en redes sociales listas para
usar, completas con posibles hashtags para ampliar su alcance. También puede usar los activos de
imdgenes de nuestro paquete de gréficos o los datos clave de esta guia para crear su propio
contenido.

#cTTP #CongenitalThromboticThrombocytopenicPurpura #RareDisease #BloodDisorder
#PatientAdvocacy #Healthcare #TTPAwareness #cT TPQuickFact #cTTPDiagnosis #cTTPTreatment
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Materiales de la campana: paquete grafico

Los elementos visuales pueden captar la atencidn, transmitir informacion rapidamente y evocar
emociones fuertes. Las publicaciones en las redes sociales con imagenes generalmente ven una
mayor participacién y se comparten con mayor frecuencia que las publicaciones solo de texto.*
Nuestro paquete grafico proporciona una variedad de elementos visuales poderosos para ayudar a
elevar el contenido de sus redes sociales. Siéntase libre de explorar los recursos a continuacion.

SEPTIEMBRE DE 2025

DIiA INTERNACIONAL DE LA PTT

SEPTIEMBRE DE 2025

#concienciaciéndePTTc

DIiA INTERNACIONAL DE LA PTT HoondienciociandePTT

Descargue estas y mas aqui

Datos clave

:Por qué no usar estos datos clave para crear sus propias publicaciones o pies de foto?

La PTTc es una de las dos formas de
una afeccion denominada purpura
trombocitopénica trombética (PTT)°

La PTTc también se conoce como
sindrome de Upshaw-Schulman®

La PTTc es causada por una deficiencia
de una proteina sanguinea denominada
ADAMTS13®

Se diagnostica PTTc a alrededor

de una o dos personas por millén®

A veces puede haber un retraso
de casi 4 afnos antes de que se
diagnostique el PTTc?

La PTTc puede tratarse con terapias de
infusién para reemplazar la proteina
sanguinea faltante ADAMTS13’

Las exacerbaciones de la PTTc
pueden ser desencadenadas por
infecciones, algunos farmacos y el
embarazo®

La PTTc a menudo se desarrolla en nifios
antes de que cumplan los 10 anos, pero
también puede aparecer en adultos®



https://cttpandme.com/graphics-pack-es-us

Fechas clave

amplia.

Primera semana de diciembre de 2024
— Dia de la solidaridad con el paciente —
#patientsolidarityday

21 de febrero de 2025 — Dia Nacional del
Cuidador — #nationalcaregiverday

28 de febrero de 2025 — Dia de las
Enfermedades Raras — #rarediseaseday

14 de junio de 2025 — Dia Mundial de los
Donantes de Sangre — #worldblooddonorday

10 de julio de 2025 — Dia de Concientizacién
de las Enfermedades Croénicas —
#chronicdiseaseawarenessday

Septiembre de 2025 — Dia Internacional
de PTT — Zinternationalttpday

Preguntas frecuentes
gu

' e
E'Pﬂ]‘:l que son los recursos de PTTc?

La mayoria de los dias de concientizacion tendran un hashtag
especifico para que lo use en sus publicaciones, lo que ayudara a las
personas a encontrarlo y abrir la conversacion con una audiencia mas

26 de septiembre de 2025 — Dia de Purpura
para las Plaquetas™ — #purpleforplatelets

6 al 10 de octubre de 2025 — Semana
Internacional de Concientizacion sobre
Plasma — #plasmaawarenessweek

Octubre de 2025 — Mes de Concientizacién
sobre la Trombosis —
#ThrombosisAwarenessMonth

10 de octubre de 2025 — Dia Mundial de la
Salud Mental — #worldmentalhealthday

13 de octubre de 2025 — Dia Mundial de la
Trombosis — #worldthrombosisday

La seccion Nuestros recursos contiene informacion clave y apoyo relacionado con la PTTc. Contiene una gran
cantidad de herramientas y materiales que ayudan a transitar el camino de la PTTc y a concientizar sobre la afeccion.
Puede encontrar consejos practicos, fuentes de apoyo, recursos descargables y mucho mas aqui.

é(:l.liril'ld{] €S Cl I'l'lﬁi()l’ momento para publicar cn 125 redcs 5()Ciﬂl€5?

No hay una sola respuesta a esta pregunta: realmente depende de la audiencia objetivo y de la plataforma que esté
utilizando. Una corriente de pensamiento es que los mejores momentos para publicar pueden ser durante los
descansos laborales (como la hora del almuerzo) y las horas de viaje.? Pero es posible que esto no siempre sea
vélido si una gran parte de su audiencia no son un trabajadores de tiempo completo. Es mejor experimentar y
encontrar los momentos éptimos para su audiencia especifica. Tenga en cuenta que hay herramientas que puede
usar para hacer un seguimiento de la participacién de la audiencia y ajustar su cronograma de publicacién en

consecuencia.

éDeberl’n usar hashmgs en mis publicaciones?

iSi! Los hashtags son una herramienta maravillosa para aumentar la visibilidad de su publicacion. Ayudan a que su
contenido llegue a una audiencia mds amplia al categorizarlo. Sin embargo, es importante usar hashtags relevantes.
Resistase a la tentacion de incluir demasiados hashtags en su publicacion, ya que podria parecer spam. Una
combinacion de hashtags generales y especificos a menudo funciona mejor.
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