INFORMATIONSBROSCHURE
FUR PATIENTEN MIT
IMMUNTHROMBOZYTOPENIE







Diese Broschiire wurde lhnen von dem medizinischen Team, das lhre
Immunthrombozytopenie (ITP) behandelt, iiberreicht. Sie enthilt Patienten-
geschichten, Informationen iiber Ihre Erkrankung, Ihre Behandlung und den
taglichen Umgang damit und leere Felder fiir Sie, damit Sie aufschreiben
konnen, was Sie mit lhrem Arzt besprechen mochten.

Sie konnen diese Broschiire zu jedem Termin mitbringen. Sie wird lhnen helfen,
jeden Schritt Ihrer Behandlung zu steuern.

Mein Spezialist:
#
y
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WAS SIND DIE SYMPTOME DER IMMUNTHROMBOZYTOPENIE ODER ITP?

WAS IST ITP?

WIE SCHREITET DIE ITP VORAN?

WIE INTERPRETIERE ICH MEINE BLUTPLATTCHENZAHL?

WIE KANN ICH MEINE ERKRANKUNG IM AUGE BEHALTEN?

WIE WIRD DIE ITP BEHANDELT?

GIBT ES ARZNEIMITTELWECHSELWIRKUNGEN?

MIT WELCHEN NEBENWIRKUNGEN MUSS ICH RECHNEN?

WAS SOLLTE ICH UBER DIE MILZENTFERNUNG WISSEN?

WIE BEEINTRACHTIGT DIE ITP DAS TAGLICHE LEBEN?

WIE SIEHT ES MIT DER MUDIGKEIT AUS?

WELCHE UBERLEGUNGEN SIND WAHREND DER SCHWANGERSCHAFT ZU BEACHTEN?

WIE KANN ICH MICH AUF MEINEN TERMIN VORBEREITEN?

WELCHE KONTAKTE SOLLTE ICH BEACHTEN?

10

14

16

18

21

21

22

24

28

30

31

34



Was sind die Symptome der
Immunthrombozytopenie oder ITP?

,Bluterglisse begannen aufzutreten, ob-
wohl ich mich nicht gestol3en hatte. Jetzt
habe ich keine mehr, aber ich neige dazu,
mir vorzustellen, dass welche da sind.”

Die iiblichen sichtbaren Symptome der ITP sind:

* Hamatome, Blutergiisse,
die von allein oder nach einem StoR auftreten;

* Petechien und Purpura:
kleine rote Flecken auf der Haut;

* Blutungen der Schleimhaute:
Nasenbluten oder Zahnfleischbluten
(sogenannte ,Gingivablutung”), Blutblasen im
Mund (,orale vesikulobullése Lasionen”) oder,
bei Frauen, starkere Regelblutungen.

Einige Menschen haben keine Symptome, bis die Blut-
plattchen unter 30.000/mm? fallen und die Symptome
dann ohne Vorwarnung auftreten.

Viel seltener, sogar auBergewohnlich, sind folgende Symptome:

Blut im Harn (Hamaturie);
Blutungen in der Nahe des Gehirns (meningeale oder zerebrale Blutungen);
+ viszerale Blutungen im Darm.
Diesen Symptomen gehen in der Regel die iiblichen Anzeichen voraus, und sie treten

erst auf, wenn die Blutplattchen unter 10.000/mm? fallen. Diese Symptome erfordern
eine Notfallversorgung.



Und Sie?

Was sind lhre ITP-Symptome?

Schreiben Sie die Fragen auf, die Sie zu den Symptomen stellen méchten



Was ist ITP?

JAls ich ‘Blut- und Blutplattchenkrankheit’
horte, dachte ich an Krebs und Leukémie
und hatte Angst. Dann wurde mir gesagt,
dass es gutartig sei. Aber diese Vor-
stellung von einer schweren Krankheit ist
immer noch in meinem Kopf.”

Die idiopathische oder Immunthrombozytopenie (ITP) ist eine gutartige Erkrankung. Sie kann in
jedem Alter auftreten. Sie ist weder erblich noch ansteckend. Es besteht daher keine Gefahr der
Ubertragung auf lhre Kinder, Familie oder Freunde. Bei Frauen ist das ITP-Risiko hoher als bei
Mannern.(" @

NORMAL-
ZUSTAND

Blutplattchen sind einer der Bestandteile des Blutes. Sie werden im Knochenmark gebildet, zirkulie-
ren in den BlutgefalRen und werden in der Milz zerstort (sie leben acht bis zehn Tage). Sie spielen
eine wichtige Rolle bei der Blutgerinnung, dem Vorgang, der Blutungen verhindert oder stoppt.™"

BEI ITP




Wir alle haben ein Immunsystem, das unseren Korper schiitzt, vor allem gegen Infektionen.
Unser Immunsystem nutzt Antikorper, um Fremdkorper zu erkennen und zu neutralisieren.
ITP ist eine Autoimmunerkrankung, d.h. das Immunsystem iibertreibt seine Aufgabe:
Patienten mit ITP produzieren Antikorper gegen Infektionen, aber sie produzieren auch
Antikorper, die ihre eigenen Blutplattchen angreifen und sie letztlich zerstoren.

Das Ergebnis:

a) Sie haben nicht geniigend Blutplattchen (was man als Thrombozytopenie bezeich-
net), und die Koagulation ist schlecht.

b) Es werden nicht geniligend Blutplattchen produziert, um dieses Defizit aus-
zugleichen.

c) Die kombinierte Wirkung der Milz (die die Blutplattchen zerstort) und der Antikdrper
gegen die Blutplattchen (die sich in der Milz befinden) bedeutet, dass die Blut-
plattchen in groBeren Mengen zerstort werden.

Und Sie?

Schreiben Sie alle Ihre Fragen zu der Erkrankung auf



Wie schreitet die ITP voran?

,Wir sind uns nicht wirklich sicher, was sie
verursacht oder wann sie verschwindet,
und tatsdachlich ist diese Unsicherheit
beunruhigend.”

Bei Kindern verschwindet die ITP in 80% der Falle innerhalb von 6 Monaten. Bei Erwachsenen hingegen

Chronische ITP

wird die ITP in 80% der Falle chronisch.™

Unter 3 Monaten, " Bis zu 12 Monaten®

wird die ITP als wird sie ,persistierend”
»heu diagnostiziert” genannt.
bezeichnet.

Uber 12 Monate hinaus ™

wird sie als ,chronisch”
bezeichnet.

ITP ist eine auf verschiedene Weisen fortschreitende Erkrankung.

Es gibt keine formalen Kriterien, um vorherzusagen, wie lange sie dauern wird. Manchmal dauert
sie eine begrenzte Zeit (meist bei Kindern). In anderen Fallen kann sie in Episoden iiber mehrere
Wochen, Monate oder sogar Jahre hinweg wieder auftreten. Zwischen den Episoden kann die
Blutplattchenzahl normal oder niedrig sein, aber innerhalb akzeptabler Grenzen.

Die meisten Patienten mit chronischer ITP haben keine Symptome und kdnnen ein normales
Leben fiihren.
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Und Sie?

Was empfinden Sie derzeit angesichts Ihrer Erkrankung?

Schreiben Sie lhre Fragen hinsichtlich des Fortschreitens der Erkrankung auf
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Wie kann ich meine
Blutplattchenzahl interpretieren?

,Ich wére gerne (ber 50.000, weil ich weil3,
dass das die minimale Komfortzone ist,
um keine Probleme zu haben. Aber es ist
nicht der beste Wert. Ich denke, ich wiirde
mich viel sicherer fiihlen, wenn meine
Blutplattchenzahl tiber 100.000 lage.”

Wenn Sie lhre Bluttestergebnisse erhalten, besteht Ihr erster Reflex wahrscheinlich darin, nach-
zusehen, ob lhre Blutplattchenzahl angestiegen ist. Argergefiihle bei unverinderten oder sogar
niedrigeren Werten sind keine Seltenheit. Der Referenzwert liegt zwischen 150.000/mm? und
400.000/mm?. Ein Wert unter 100.000/mm? wird als ,Thrombozytopenie” bezeichnet.

Eine Abweichung von den Referenzwerten bedeutet jedoch nicht, dass Sie sich in Gefahr befinden.
Es ist wichtig, sorgféltig auf Symptome zu achten, insbesondere auf auftretende Blutungen oder
Fieber.®)
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OHNE
SYMPTOME®®

150.000/mm?

Keine Behandlung

50.000/mm?3

Keine Behandlung
30.000/mm?3

BEHANDLUNG
10.000/mm?

BEHANDLUNG

MIT
SYMPTOMEN®®

Hamatome, Petechien
—) BEHANDLUNG

BEHANDLUNG

NOTFALLBEHANDLUNG
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Wenn eine Operation
erforderlich ist®

Einige chirurgische Eingriffe erfordern eine
ausreichende Anzahl von Blutplattchen
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Kleine chirurgische Eingriffe (orthopadische Chirurgie
an den oberen GliedmaRen, HNO, Biopsie, usw.)

GroRe chirurgische Eingriffe
(Herz, Leber, Hiiftgelenksersatz usw.)

Professionelle Zahnreinigung >20-30.000/mm?
Komplexe Zahnextraktion > 50.000/mm3
Zahnarztliche Lokalanasthesie > 30.000/mm?

> 50.000/mm?

>80.000/mm?3

GroRe Gehirnoperation >100.000/mm?3

Wenn ein chirurgischer Eingriff erforderlich ist, die Thrombozytenzahl
aber zu niedrig ist, wird eine Behandlung durchgefiihrt, um die Blut-
plattchenzahl schnell zu erh6hen.®

Korperliche Betatigungen

Von Hochrisikosportarten wird bei Blutplattchenzahlen unter
50.000/mm? stark abgeraten, da potenzielle Stiirze und StoRe zu
Hamorrhagien fiihren konnen. Dazu gehoren Kontaktsportarten
(FuBball, Rugby, Handball, usw.), Kampfsportarten (Fechten, Boxen,
Judo, usw.) oder Outdoor-Aktivitaten (Mountainbike, Ski, Fels- oder
Bergsteigen, Tauchen, usw.), die ein Verletzungsrisiko mit sich bringen.
Andere Sportarten konnen bei beliebiger Anzahl von Blutplattchen
ausgeiibt werden.®



Impfungen

Wenn Sie sich im Rahmen einer Auffrischungsimpfung oder bei Reisen in ein Land mit vor-

geschriebenen Impfungen impfen lassen miissen, sollten einige Vorschriften beachtet werden.

In der Regel werden Impfungen verschoben, wenn die ITP nicht stabil ist.

Umgekehrt gilt auch: wenn die ITP stabil ist (mit oder ohne Behandlung), sind Impfungen
gestattet. Es sollte jedoch hervorgehoben werden, dass einige Impfungen, die als
»2abgeschwachte Impfstoffe” bezeichnet werden (wie der Gelbfieberimpfstoff), kontraindiziert
sind, wenn Sie Medikamente einnehmen, die als Inmunsuppressiva bekannt sind. All dies
muss mit dem Spezialisten, der lhnen die ITP-Behandlung gibt, besprochen werden.“®
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»Wenn ich meine Bluttestergebnisse
erhalte, sehe ich mir sofort meine Blut-
plattchenzahl an. Wenn sie nicht an-
gestiegen ist, bin ich immer enttauscht.”

Dabei sind zwei wichtige Punkte zu beachten:

> Blutiiberwachung: Sie brauchen lhre Blutplattchenzahl nicht allzu oft zu tiberpriifen.

16

Das Wichtigste, was liberwacht werden muss, ist nicht die Blutplattchenzahl, son-
dern der Schweregrad der Blutungserscheinungen. Wenn Sie keine Blutungserschei-
nungen haben, ist es liberhaupt nicht dringend, mit einer Behandlung zu beginnen
oder sie zu andern, und die Blutplattchenzahl kann seltener iiberpriift werden. lhr
Arzt wird lhnen sagen, wie oft Sie eine Blutuntersuchung durchfiihren lassen sollten.
Nach einer Blutuntersuchung kann die Enttauschung sehr gro sein, wenn die Anzahl
der Blutplattchen niedriger oder unverandert ist. Daher ist es wichtig, lhre Erwartun-
gen an die Blutuntersuchung eingehend mit lhrem Arzt zu besprechen. Wir weisen
nochmals darauf hin, dass die erwartete Blutplattchenzahl, ob mit oder ohne Behan-
dlung, nicht notwendigerweise dem entspricht, was Sie sich vorstellen.

RegelmiBige Uberpriifung neuer Symptome: blaue Flecken, Blutblaschen im Mund,
rote Flecken auf dem Korper, Blutungen. Sie konnen einen Spiegel verwenden, um
sich Bereiche anzusehen, die nicht so einfach sichtbar sind. Jegliche Verschlech-
terung der Symptome ist ein Warnsignal, Ihre Blutplattchenzahl sofort zu iiberpriifen
und sich mit lhrem Arzt in Verbindung zu setzen



Und Sie?

Schreiben Sie lhre Fragen zur Symptomiiberwachung auf

Was soll ich tun, wenn ich Nasenbluten habe?

Schnauzen Sie sich vorsichtig, um die Blutklimpchen herauszubekommen,
driicken Sie dann lhre Nasenfliigel im Sitzen etwa zehn Minuten lang zusammen,
um das Blut gerinnen zu lassen. Legen Sie sich dazu nicht hin. Legen Sie ein
kiihles Tuch oder ein Coolpack unter Ihr Kinn. Verwenden Sie in Apotheken erhalt-
liche gerinnungshemmende Verbande fiir Nasenbluten. Wenn die Blutung aufhort,
putzen Sie sich nicht die Nase und kratzen Sie sich nicht an den Nasenlochern.

17



slch erwarte, dass meine Behandlung
meine Blutplattchenzahl erhoht, aber
das passiert nicht immer. Ich verstehe
das nicht.”

Die Behandlung muss auf jeden Patienten individuell zugeschnitten werden. Die Wahl hangt nicht
nur davon ab, inwieweit die Blutplattchenzahl gesunken ist, sondern vor allem von der Schwere der
Blutung, dem Ansprechen auf eine vorherige Behandlung, der Dauer der Erkrankung und dem Pa-
tienten (Alter, Begleitbeschwerden). Daher werden nicht alle Patienten gleich behandelt. Manchmal
dauert es eine gewisse Zeit, bis die richtige Behandlung gefunden wird. Das Ziel der Behandlung
besteht darin, die Blutplattchenzahl tiber 30.000/mm? oder sogar 50.000/mm? zu halten.

TPO (Thrombopoietin)-Rezeptoragonisten @

TPO ist ein Plattchenwachstumsfaktor, der in unserem Korper natiirlich vorhanden ist. Die als
»,TPO-Rezeptoragonisten” bekannten Medikamente stimulieren die Plattchenproduktion. Diese
Behandlungen sind bei ITP bemerkenswert wirksam und werden sehr gut vertragen. Sie behan-
deln allerdings nur die Symptome der Erkrankung (Mangel an Blutplattchen) und nicht die Ursache
(sie unterdriicken nicht die Immunreaktion, die die plattchenzerstérenden Antikorper produziert).
Meistens wirken diese Behandlungen dann nur aufschiebend (die Wirkungen verschwinden,
sobald das Medikament nicht mehr eingenommen wird).

Intravenose Immunglobuline @

Intravendse Immunglobuline verlangsamen oder stoppen den Blutplattchenverlust. Die Behan-
dlung ist sehr wirksam, kann aber nur fiir eine sehr begrenzte Zeit (eine bis drei Wochen) ver-
ordnet werden. Sie ist daher nur fiir Notfalle vorgesehen, in denen die Blutplattchenzahl schnell
erhoht werden muss.
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Anti-CD20 sind Medikamente, die spezifisch B-Zellen zerstoren, eine Art weil}e Blutkérperchen,
die eine wichtige Rolle im Immunsystem spielen, und zwar bei der Antikorperproduktion. Eine der
Wirkungsweisen der Anti-CD20 besteht darin, die Aktion der Zellen hinter der Produktion von
autoimmunen, plattchenzerstérenden Antikorpern zu vermindern.

Corticosteroide unterdriicken die Aktivitat des Inmunsystems und sind bei ITP oft kurzfristig
aktiv. Sie verandern jedoch nicht den natiirlichen Verlauf der Erkrankung.
Sie werden in der Regel nur fiir eine kurze Zeit von drei bis acht Wochen verschrieben

und erfordern nur geringe Anpassungen der Essgewohnheiten (z B. Beschrankung von salzigen
Lebensmitteln wie Fleisch und Kése).

Immunsuppressiva blockieren das Imnmunsystem, das dann aufhort, die Blutplattchen anzugreifen.

Bei der Splenektomie wird das Hauptorgan entfernt, in dem sich die plattchenzerstérenden An-
tikorper bilden, und die Hauptstelle, an der die Plattchen zerstort werden. Deshalb ist diese
hochwirksame Behandlung eine der vorgeschlagenen Losungen, wenn die Erkrankung langer als
sechs bis zwolf Monate andauert. Sie ist fiir Patienten reserviert, die sowohl eine Blutplattchen-
zahl von unter 30.000/mm? als auch sichtbare Symptome aufweisen. Sie heilt ca. 70% der Falle.

Wenn die Blutplattchenzahl schnell erh6ht werden muss, z.B. wenn sie unter 10.000/mm? ge-
sunken ist, sind Corticosteroide oder Immunglobuline vorzuziehen.

Blutplattchentransfusionen sind sehr selten und sollten fiir Situationen mit unannehmbar
hohem Blutungsrisiko reserviert werden.
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Und Sie?

20

Schreiben Sie die Behandlung(en) auf, die Sie fiir lhre ITP nehmen

Schreiben Sie auf, was Sie sich von der Behandlung erwarten

Schreiben Sie Ihre Befiirchtungen und Vorbehalte auf

Schreiben Sie alle Fragen zu lhrer Behandlung auf



Medikamente, die die Gerinnung storen, sind kontraindiziert: Aspirin, Entziindungshemmer,
Antikoagulantien (Heparin, Vitamin K-Antagonist).
Einige dieser Produkte sind jetzt auch rezeptfrei erhaltlich. Lernen Sie, sie zu erkennen und

zu vermeiden.?”
Vergessen Sie nicht, den Arzten, die Sie wegen anderer gesundheitlicher Probleme aufsuchen,

mitzuteilen, dass Sie ITP haben, und sie iiber lhre Behandlung zu informieren.

,Das Corticosteroid brachte Schlaf-
probleme mit sich, also bekam ich ein
pflanzliches Arzneimittel, das mir beim
Schlafen helfen sollte.”

Jede Arzneimittelklasse hat potenzielle Nebenwirkungen (siehe Packungsbeilagen). Selten treten
alle auf, und bei manchen Menschen treten gar keine auf.

UND SIE?

Schreiben Sie die Anzeichen auf, die Sie bemerkt haben und die keine
Symptome lhrer Erkrankung sind, um sie mit lhrem Arzt zu besprechen
(z.B. Gewichtszunahme, Brechreiz)
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»Ich mochte nicht wirklich operiert wer-

den. Die Milzentfernung ist doch fir die
schlimmsten Falle, oder? Ich wiirde de-
finitiv eine Art Behandlung vorziehen.”

Die Milzentfernung beunruhigt die an ITP leidenden Menschen oft. Wenn es keinen Notfall gibt,
kann die Entscheidung Zeit zum Nachdenken und Besprechen mit lhrem Arzt erfordern. Die
Milzentfernung ist eine Behandlungsmaglichkeit, wenn die ITP chronisch ist.?

Und Sie?

Schreiben Sie Ihre Befiirchtungen beziiglich der Milzentfernung hier auf

Schreiben Sie hier auf, welche Vorteile Sie von der Milzentfernung erwarten

Die Operation

Die Operation erfolgt unter Vollnarkose, entweder durch einen konventionellen Bauchschnitt oder
durch eine Koloskopie. Wie bei allen Operationen konnen Komplikationen auftreten, aber aufgrund
der Fortschritte bei der Chirurgie und Anasthesie sind Unfélle sehr selten.
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Nach der Milzentfernung @

Das Leben kehrt zur Normalitat zuriick. Es ist keine spezielle Diat erforderlich, und es gibt keine
Einschrankungen bei korperlichen Betatigungen.

Andererseits miissen Sie auf das geringste Anzeichen von Fieber achten. Da die Milz eine Rolle
bei der Bekampfung einiger Infektionen spielt (insbesondere bei Bakterien wie Pneumokokken,
Haemophilus influenzae und Meningokokken), ist das Risiko einer schweren, akuten Infektion
groBer, wenn keine Milz vorhanden ist. Jede erhohte Temperatur erfordert eine sofortige Einnahme
von Antibiotika, um den Patienten vor Pneumokokkeninfektionen zu schiitzen. Das bedeutet,
dass man diese Antibiotika immer bei sich haben muss, besonders auf Reisen. Eine vorbeugende
Antibiotika-Kur muss auch iiber einen langeren Zeitraum nach der Operation stattfinden.

Und Sie?

Schreiben Sie hier auf, wenn ein Antibiotikum verschrieben wurde, warum
das fiir mich wichtig ist

Ihr Impfpass muss auf dem neuesten Stand sein. Impfungen gegen Pneumokokken, Haemophilus
influenzae und Meningokokken sind unbedingt erforderlich. Eine jahrliche Grippeimpfung wird
empfohlen, da die Grippe zu einer sekundaren Pneumokokkeninfektion fiihren kann.®

Sie brauchen auch Impfungen, wenn Sie ins Ausland reisen.

Es wird empfohlen, immer eine Splenektomie-Karte bei sich zu haben (mdglichst in mehreren
Sprachen, wenn Sie ins Ausland reisen).®

Und Sie?

Schreiben Sie lhre Fragen zur Milzentfernung auf
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»Am lastigsten ist die Planung von Blut-
tests alle zwei Wochen. Ich lberpriife
immer, ob meine Ferienunterkiinfte in
der Nahe eines Analysenlabors liegen.
Andernfalls komme ich in Bedrangnis.”

Es ist sehr gut moglich, mit ITP ein normales Leben zu fiihren. Allerdings kann die Erkrankung
(insbesondere, wenn sie chronisch wird) Auswirkungen auf den Alltag haben. Es ist wichtig, sie zu
bewerten, zu beriicksichtigen und mit Ihrem Gesundheitsteam zu besprechen. Zum Beispiel ist es
fiir Ihren Arzt durchaus moglich, die Haufigkeit der Bluttests zu andern, diese Einschrankungen zu
begrenzen und Ihre Bediirfnisse zu beriicksichtigen.

Und Sie?

Schreiben Sie Ihre Fragen zu moglichen Beeintrachtigungen im Alltag auf
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Auswirkungen meiner Erkrankung

Bewerten Sie die Schwere der Auswirkungen: 0: keine Auswirkung; 10: groRte Auswirkung

O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

* Meine korperlichen Betatigungen

0 5 10
| | | | | | | | | | |
| | | | | | | | | | |

* Meine Freizeitaktivitaten (Fernsehen, Kino, Lesen, Kreuzwortratsel,
Musik, usw.)

0 5 10

* Sonstiges, bitte angeben:

Von Edusante im Jahr 2012 mit Hilfe von 7 franzdsischen ITP-Experten entwickelte Skala.

Edusante ist ein Gesundheitsunternehmen, das sich auf die Entwicklung von Patientenaufklarungsprogrammen und 25
innovativem Aufklarungsmaterial spezialisiert hat.



Sie sind umgeben von Menschen,
an die Sie sich wenden konnen

lhre Umgebung:

Ihr Umfeld kann Hilfe und emotionale, moralische oder finanzielle Unterstiitzung bieten. Sie
konnen iiber Ihre Erkrankung und die damit verbundenen Schwierigkeiten fiir Ehepartner, Eltern,
Kinder, Freunde, Kollegen und Nachbarn sprechen. Das Sprechen erleichtert Sie, und viele
Patienten finden, dass es ihnen hilft, Losungen zu finden!

Medizinisches Fachpersonal:

Sprechen Sie mit medizinischem Fachpersonal iiber Ihre Schwierigkeiten. Es kann Sie gut beraten
und an andere Menschen weiterleiten. Dariiber hinaus ist Ihr Arzt oft der erste Ansprechpartner,
um Hilfe oder Dienstleistungen zu erhalten. Fragen Sie Ihr medizinisches Fachpersonal in lhrem
Krankenhaus, ob Sie von einer psychologischen Hilfe/Haushaltshilfe oder Sozialarbeiterunterstiit-
zung profitieren konnen.

Patientenunterstiitzungsgruppen:

Unterstiitzungsgruppen fiir Patienten mit seltenen Erkrankungen bieten ein offenes Ohr, Hilfe und
aktuelle Informationen. Sie treffen dort Menschen mit der gleichen Erkrankung, mit denen Sie lhre
Emotionen, Meinungen und alltaglichen Sorgen teilen kdnnen. Sie konnen sich auch in diesen
Gruppen engagieren, wenn Sie dies wiinschen.
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Und Sie?

Sehen Sie sich an, was Sie als lastigsten Aspekt aufgeschrieben haben
(Seite 12). Welche Losung kdnnten Sie in Betracht ziehen, um diese
Unannehmlichkeit zu reduzieren?
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slch stehe miide auf und gehe mide ins
Bett, die Dinge scheinen schwieriger zu
sein, ich brauche mehr Zeit.

Bei der Arbeit macht mir das Probleme.
Ich werde auch das Ausgehen ein-
schranken. Ich war friiher nicht so.”

Eine Thrombozytopenie kann zwar zu Miidigkeit fiihren kann, doch es kénnen auch
andere Ursachen dafiir verantwortlich gemacht werden. Miidigkeit kann Ihre Lebens-
qualitat stark beeintrachtigen. Deshalb ist es wichtig, mit lhrem Arzt dariiber zu sprechen.
Bevor Sie es mit ihm besprechen, konnen Sie diesen Fragebogen ausfiillen, der dem Arzt
hilft, die Auswirkungen lhrer Miidigkeit zu beurteilen.™



Und Sie? Lesen Sie jede Aussage und kreisen Sie die Zahl von 0 bis 4 ein,
. die am besten beschreibt, wie miide Sie letzte Woche waren.("?

+ 0 bedeutet, dass die Aussage iiberhaupt nicht zutrifft, 1 leicht
zutrifft, 2 einigermafien zutrifft, 3 sehr zutrifft und 4 genau zutrifft.

« Es ist wichtig, fiir jede Frage eine Zahl (0 bis 4) einzukreisen.

Ich hatte keine Energie 01 2 3 4
Alles war anstrengend 012 3 4
Einige Teile meines Korpers fiihlten sich schwach an 01 2 3 4
Meine Arme oder Beine waren schwer 012 3 4
Ich fiihlte mich ohne Grund miide 012 3 4
Lcdheiijahl}t;lmi::, als miisse ich mich hinlegen 012 3 4
Es fiel mir schwer, mich zu konzentrieren 012 3 4
Ich fiihlte mich miide, schwer und steif 012 3 4

Insgesamt

SCORE

Jetzt, nachdem Sie den Fragebogen ausgefiillt haben, berechnen Sie Ihre Punktzahl und be-
urteilen Sie lhr Miidigkeitsniveau. Addieren Sie die Zahlen, die Sie eingekreist haben, um Ihr
Endergebnis zu erhalten. Insgesamt weniger als 22 Punkte deuten darauf hin, dass Sie wahr-
scheinlich nicht an chronischer Miidigkeit leiden.

Ein Score von 22 oder mehr deutet darauf hin, dass Sie wegen lhrer Miidigkeit moglicherweise
einen Arzt aufsuchen miissen.
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»lch habe Angst, ein Kind zu bekommen,
obwohl mein Partner und ich beide eins
wollen. Wenn meine Blutplattchenzahl
sinkt, wahrend ich schwanger bin, wird
das meinem Baby schaden?”

Zuerst einmal ist ITP keine Erbkrankheit, die Sie an lhr Kind weitergeben konnen.

Ihr Wunsch einer Schwangerschaft sollte von lhnen, lhrem Partner und dem Spezialisten, der Sie
betreut, besprochen werden.

Wenn die ITP gerade erst diagnostiziert wurde (weniger als drei Monate) oder noch nicht stabil ist,
ist es ratsam, eine Schwangerschaft zu vermeiden.

Bei chronischer ITP ist es mdglich, ein Baby unter der Betreuung eines auf die Erkrankung spezia-
lisierten Geburtshelferteams auszutragen. Fiir die Mutter besteht die Gefahr von Blutungen
wahrend der Entbindung, die der Arzt durch die Verabreichung von Medikamenten wie Cortison
oder Immunglobulintransfusionen in den Tagen vor der Entbindung verhindern kann.

Eine Epiduralanasthesie kann durchgefiihrt werden, wenn die Thrombozytenzahl iiber 75.000/mm?
liegt. Das Baby kann vaginal geboren werden, es sei denn, der Geburtshelfer entscheidet, dass ein
Kaiserschnitt erforderlich ist.

Es besteht die Gefahr einer Thrombozytopenie fiir den Saugling, aber diese ist immer voriiberge-
hend und tritt bei der Geburt oder innerhalb der ersten zehn Tage nach der Geburt auf. Die Kin-
derarzte suchen systematisch danach, und das Neugeborene kann eine Behandlung benétigen,
wenn die Thrombozytopenie schwerer als 20.000/mm? ist.?

Und Sie?

Sie konnen hier Ihre Fragen zur Schwangerschaft aufschreiben
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Wie kann ich mich auf meinen
Termin vorbereiten?

Es ist besser, sich auf einen Termin, der Ihren Bediirfnissen entspricht, vorzubereiten.

1) Schreiben Sie lhre Erwartungen fiir den Termin auf: wollen Sie Ihre Behandlung iiberpriifen,
dariiber sprechen, wie miide Sie sind, usw.? Bringen Sie den Zweck lhres Besuchs bei lhrem
Arzt klar zum Ausdruck. Auf diese Weise werden Sie von dem Termin nicht frustriert oder
enttauscht sein.

2) Bereiten Sie eine Fragenliste vor: oft sind die Patienten zu schiichtern, um Fragen zu stellen,
oder sie vergessen sie, weil sie emotional iiberwaltigt sind. Indem Sie sie aufschreiben, konnen
Sie leicht auf lhre Notizen zuriickgreifen und Antworten erhalten!

3) Erstellen Sie eine Liste mit allem, was zwischen zwei Terminen geschehen ist: erlebte Symp-
tome, negative Nebenwirkungen, Miidigkeit, Schlafqualitat, etc. Normalerweise gibt es
Antworten auf lhre Probleme. Sich einfach mit ihnen abzufinden, macht die Situation nicht
besser. Informieren Sie Ihren Arzt, damit Losungen vorgeschlagen werden konnen

4) Bringen Sie lhre neuesten Bluttests und Rezepte mit, besonders, wenn Sie in der Zwischenzeit
andere medizinische Fachkrafte gesehen haben.

5) Sagen Sie dem Arzt, ob sich lhre Gemiitslage verschlechtert hat. Eine Erkrankung wie die ITP
kann Storungen verursachen, die schwer zu bewaltigen sind.

Durch die Vorbereitung auf lhren Termin werden Sie aktiv in lhre eigene Behandlung einbezogen
und erhalten einen echten Dialog mit Ihrem Arzt.

Die leeren Felder in dieser Broschiire, in denen Sie lhre Fragen aufschreiben konnen, tragen dazu
bei, den Dialog zwischen lhnen und dem Gesundheitsteam, das lhre ITP behandelt, zu verbessern.
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Ich bereite mich auf meinen
Termin vor

Mein Termin am

mit:

® Woriiberichsprechen
mochte

e Punkte, die ich Gber
meine Symptome
berichten mochte

® Die Auswirkungen
auf mein tagliches
Leben, die ich mit
meinem Arzt be-
sprechen mochte
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® Fragen
Ich mochte folgende
Fragen stellen

e MEINE NOTIZEN

Sie konnen diese Seiten kopieren oder scannen, um sich auf zukiinftige Termine vorzubereiten.
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WELCHE KONTAKTE SOLLTE
ICH BEACHTEN?

ITP-UNTERSTUTZUNGSKLINIK

ITP-SPEZIALKLINIKEN

ANDERE KONTAKTE
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