Auf den Punkt gebracht

chronische Immunthrombozytopenie (ITP)

: Kele]

rare strength




* Der besseren Lesbarkeit
halber verwenden wir nur
die mannliche Form von
JPatient”, ,Arzt", "Behandler”
usw. Selbstverstandlich sind
damit immer auch weibliche
Personen und Menschen
mit weiteren Geschlechts-
identitaten gemeint.



Vorwort

Liebe ITP-Patientin und lieber ITP-Patient?,
liebe Leserin und lieber Leser,

die Immunthrombozytopenie (ITP) ist eine erworbene Erkrankung,
verursacht durch eine Autoimmunreaktion gegen Thrombozyten.
Die Diagnose ist sowohl fUr den betroffenen Menschen als auch
dessen Angehodrige eine Mitteilung, die verunsichert und Angst ma-
chen kann. Sie haben vielleicht von |hrem behandelnden Arzt einige
Informationen bekommen, aber es kommen immer mehr Fragen auf.
Warum ausgerechnet Sie diese Erkrankung bekommen haben, wird
Ihnen niemand beantworten kénnen, aber was in Ihrem Korper vor-
geht, welche Symptome typisch sind und wie Sie behandelt werden
kdnnen — dazu soll Innen dieser Flyer Erklarungen geben. Nutzen
Sie alle Hinweise, um diese Krankheit zu verstehen, denn ITP ist in
der Regel keine kurzfristige Diagnose, sondern man muss lernen mit
ihr umzugehen und sie zu akzeptieren. Werden Sie Experte fur Ihren
Korper und finden Sie |hre Selbstsicherheit zurtck, das wird Ihre
Sorge vermindern.

Meine Tipps fur Sie:

Wenn Sie sich oft weniger leistungsfahig fuhlen, dann ist dies eine
Reaktion Ihres Korpers, der stetig versucht, die zu geringen Thrombo-
zyten wieder aufzufullen. Wichtig ist es, dass Sie lhren Arzt daruber
informieren und Wege finden, die Sie in Inrem Alltag unterstutzen
konnen. Achten Sie nicht nur auf die Anzahl der Thrombozyten,
sondern vielmehr auf Ihre Blutungsneigung — davon und von dem
Krankheitsverlauf hangt es ab, ob eine Therapie erforderlich ist.
Horen Sie in sich hinein, um die Erkrankung unter Kontrolle zu
bringen und ein neues Lebensgefuhl mit ITP aufzubauen — denn mit
ITP kann man leben lernen.

Es grult Sie herzlichst

Gabriele Arnold
ITP-Selbsthilfegruppe




Was genau ist [TP?

ITP = ImmunThrombozytoPenie (manchmal auch Morbus
Werlhof genannt)

Bei der ITP verursacht das Immunsystem einen verstarkten Abbau
von Blutplattchen (Thrombozyten) in der Milz und die Neubildung
von Thrombozyten im Knochenmark ist gestort. Es entsteht ein
Thrombozytenmangel (Thrombozytopenie). Das Immunsystem
richtet sich gegen kérpereigene Zellen, weshalb die ITP als Auto-
immunerkrankung bezeichnet wird.

Was ist anders in meinem Blut?

Zu wenig Thrombozyten im Blut fuhren zu Veranderungen
in der Blutgerinnung = erhéhte Blutungsneigung.

Blut bei ITP

mit zu geringer Anzahl

Normales Blut an Blutplattchen

mit ausgewogener Verteilung
aller Blutzellen
Blutplattchen

Rote und weil3e
Blutkdrperchen

Unter normalen Umstanden hat ein Thrombozyt die vom Immunsystem produziert werden,

eine Lebensdauer von 8—12 Tagen, bevor er aus

markiert. Das fuhrt zum Abbau der Thrombozyten

dem Blutstrom entfernt wird. Bei der ITP sind die binnen weniger Stunden, nachdem sie in den

Thrombozyten in der Blutbahn mit Antikorpern,

Blutkreislauf eingetreten sind.

Wie habe ich chronische ITP bekommen?

Immunthrombozytopenie ist eine seltene erworbene, d. h. nicht
erbliche, Erkrankung, von der Kinder und Erwachsene etwa gleich
haufig betroffen sind. In den Uberwiegenden Fallen entsteht die
ITP-Erkrankung ohne erkennbare ausldsende Ursache. Man weil3
nicht, warum das Immunsystem die eigenen Thrombozyten an-
greift. Man spricht dann von einer primaren ITP,

1
Akute ITP

(neu diagnostiziert)
Bis zu 3 Monate

nach Diagnose
Die ITP wird in drei verschiedene .

Stadien eingeteilt, nach denen sich
auch die jeweilige Therapie richtet.

2

cansil)

3
Chronische ITP
(dauerhaft)

Mehr als 12 Monate
nach Diagnose

2

Persistierende ITP
.2 (anhaltend)

3-12 Monate nach
Diagnose

Hadmatome
Sich verhartende Blutergusse
unter der Haut

9 Nasenbluten

Plotzliches Nasenbluten ohne
erkennbaren Grund

e Petechien

Kleine rote/lila Punkte auf der
Haut, einem Ausschlag ahnlich

o Fatigue

Extreme Mudigkeit ohne
erkennbaren Grund

Angststérung

Starke Angstgeflhle mit koérper-
lichen Anzeichen wie Zittern,
Schwindel und Herzrasen

e Purpura

Blutergusse, verursacht durch Blutungen
kleiner GefaRRe unter der Haut

Menorrhagie
Zu lange und zu starke
Regelblutungen

Innere Blutungen ‘
(sehr selten)

Welche Symptome konnen bei ITP auftreten?

Es gibt keine Ergebnisse von Labor-
tests oder sonstigen Untersuchungen,
die das Vorhandensein einer ITP be-

legen. Die Diagnose ITP wird gestellt,
nachdem andere Erkrankungen, die
moglicherweise infrage kommen
konnten, ausgeschlossen wurden.

Erstdiagnostik
« Erhebung der Krankengeschichte (Anamnese)

e Korperliche Untersuchung, insbesondere im
Hinblick auf Anzeichen fur Blutungen oder
anderen Veranderungen an Haut und Schleim-
hauten; Untersuchung der Lymphknoten, der
Leber und der Milz

e Laboruntersuchungen des Blutes
e Ggf. Untersuchung des Knochenmarks

» Suche nach Autoantikdrpern gegen rote
Blutzellen

e Blutzuckerbestimmung
e Urinuntersuchung auf Blut
e Stuhltest auf Blut

« Rontgen- und/oder Ultraschalluntersuchung
(Sonografie)

Wie wird ITP behandelt?

Bei fehlender oder minimaler Blutungsneigung
"Watch-and-Wait-Strategie”: Der Verlauf der
Thrombozytenwerte und Symptome wird beob-
achtet und auf eine Therapie verzichtet.

Erstlinientherapie

Standardbehandlung zu Beginn der Erkrankung,
Einnahme eines Kortison-Praparates. Die Bildung
der gegen die Thrombozyten gerichteten Anti-
korper wird unterdrickt. Meist lasst sich eine
Zunahme der Thrombozytenzahl erreichen. Die
Therapie fuhrt sehr haufig zu Nebenwirkungen.

Zweitlinientherapie

Nach Erstlinientherapie, bei einem Ruckfall der ITP
und Fortschreiten in die chronische Phase, Ein-
nahme von Thrombopoetin-Rezeptor-Agonisten
(TPO-RA). TPO-RA sind sog. Thrombozyten-
Wachstumsfaktoren, welche im Knochenmark

die Thrombozytenproduktion steigern. Es kommt

zur Freisetzung funktionsfahiger Thrombozyten in
den Blutkreislauf. TPO-RA sind besser vertraglich

als andere Therapievarianten. Zu beachten ist die
richtige Einnahme, es gibt TPO-RA mit und ohne
Ernahrungseinschrankung. Neben TPO-RA gibt es
die Therapie mit einem SYK-Inhibitor, der die Zer-
stérung von Antikoérper-gebundenen Thrombozyten
verringert oder die Splenektomie, die Entfernung der
Milz, in der ein Grol3teil der Antikorper-gebundenen
Thrombozyten abgebaut wird.

Drittlinientherapie

Bei fehlendem Ansprechen auf eine Zweitlinienthe-
rapie, Einnahme von Immunsuppressiva (Wirkstoffe,
die immunologische Reaktionen unterdrlcken)
sowie ein monoklonaler Antikorper, der zur Zer-
stérung bestimmter Immunzellen (B-Lymphozyten)
fuhrt, welche die gegen Thrombozyten gerichteten
Autoantikorper bilden.

Wann muss behandelt werden?

Die Entscheidung, ob eine Behandlung der ITP begonnen wird,

hangt von folgenden Uberlegungen ab:

Gibt es aktive Blutungen?

Wie stark ist die Blutungsneigung?

Wie hoch ist die Thrombozytenzahl?
Wie alt ist der Patient?

Welchen Lebensstil hat er — in Bezug auf
Blutungsrisiko?

® Bestehen zusatzliche Risikofaktoren fur Blutungen
(z. B. Uramie, chronische Lebererkrankung)?

® \Welche Nebenwirkungen sind zu erwarten?
® Praferenz des Patienten




Hilfreiche

Adressen

Selbsthilfe in Deutschland: ‘
itp-information.de

globalitp.org

www.meine-itp.de

Auf dieser Webseite erhalten Sie alle
relevanten Informationen rund um die ITP —
auf den Punkt gebracht. ITP begleitet Sie

durch lhren Alltag, jedoch sollte lhre ITP
nicht Ihren Alltag bestimmen. Lernen Sie Ihre
Erkrankung kennen und erfahren Sie mehr zu
hilfreichen Tipps im Umgang mit ITP.

Diese Broschure ist in Zusammenarbeit mit Patienten entstanden.

Swedish Orphan Biovitrum GmbH
Fraunhoferstralte 9a

82152 Martinsried

Deutschland

sobi-deutschland.de

Internationale ITP-Allianz:

The Platelet Disorder
Support Association:
pdsa.org

In Threm Alltag mit
chronischer ITP mussen

Sie und Ihre Angehorigen
einiges beachten.

Dabei sind Sie nicht alleine!
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