Fur mehr Lebensqualitat

ITP selbst in die Hand nehhmen
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* Der besseren Lesbarkeit
halber verwenden wir nur
die mannliche Form von
,Patient”, ,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,

ITP ist mehr als nur Thrombozytenwerte und Blutungszeichen.

Die Vielzahl der kdrperlichen und auch seelischen Begleitsymptome
wird oft verkannt, dabei kbnnen diese die Lebensqualitat und das
Wohlbefinden erheblich einschranken. Vor allem die Auswirkungen
chronischer Erschdpfung (Fatigue), welche ein haufiges Begleitsym-
ptom der ITP ist, sind fur Angehorige sehr schwer nachzuvollziehen.
Umso wichtiger ist es fUr Betroffene, damit nicht allein gelassen zu
werden. Sie sollten sich nicht scheuen, so viel Hilfe und Unterstitzung
in Anspruch zu nehmen wie nétig, um nicht an der Belastung zu
verzweifeln. Das kann neben der medizinischen Betreuung durch
ITP-erfahrene Fachleute auch eine psychologische oder sozialpada-
gogische Begleitung sein. Um als Patient ein gutes Gefuhl fur seine
Krankheit zu entwickeln und fUr eine adaquate Behandlung einstehen
zu kdnnen, bendtigt man maoglichst ausfuhrliche Informationen, zu
denen dieses Factsheet eine wichtige Grundlage liefert. Vernetzung
und Austausch von Patienten und Experten miteinander sowie
untereinander, bilden einen weiteren wichtigen Baustein. Durch die
derzeitigen Therapieoptionen und durch lhre Selbstbestimmtheit,
kdnnen Sie eine gute Lebensqualitat mit Ihrer ITP-Erkrankung erzielen.

Es gruRt Sie herzlichst Ihre

Katharina Gobbeln
ITP-Patientin




Leben mit ITP
Aus Herausforderungen
werden Chancen ‘

ITP betrifft jeden Menschen anders. Egal, ob Sie selbst ITP haben,
Partner oder Elternteil eines Betroffenen sind. Im Laufe lhres Lebens
werden Ihnen unterschiedliche Herausforderungen begegnen, denn
die chronische ITP kann negative Auswirkungen auf Ihre Lebens-
qualitat haben.

Angefangen bei der Diagnosestellung, die traumatisch sein kann,
leiden Menschen mit ITP zudem unter Blutergussen, Schleim-
hautblutungen (z. B. Nasenbluten) und oftmals auch unter starker
MuUdigkeit, auch Fatigue genannt. Einige Patienten berichten eben-
falls uber Depressionen, die méglicherweise auf den Mangel von
serotonintransportierenden Thrombozyten zum Gehirn zurtck-
zufuhren sind. Selbst die Angst vor Blutungen kann das Leben der
Betroffenen stark einschranken.

Mit dieser Broschure mdchten wir Ihnen ein paar Tipps geben,
wie Sie mit Fatigue (Erschépfungssyndrom) und lhrer ITP im Alltag
umgehen kénnen.

Ubungen fiir mehr Resilienz
im Alltag mut ['TP

Ubung 1

Die eigene innere Starke finden

Nehmen Sie ein Blatt Papier und einen Stift und zeichnen Sie einen Zeitstrahl von
Ihrer Diagnose bis heute auf. Tragen Sie dort Ihre Herausforderungen mit ITP ein.
Versuchen Sie dann ruckblickend zu verstehen, was zu den Herausforderungen
gefUhrt hat und machen Sie sich bewusst, wie Sie diese Herausforderung
gemeistert haben (z. B. mittels Ihrer Charakterstarke, lnrem Wissen, lhrer Uber-
zeugungen, lhrer Fahigkeiten zu handeln) und sehen Sie, wie stark Sie sind.

Ubung 2

Meine Geflihlswelt besser verstehen

Die mentale Gesundheit hat groRen Einfluss auf unseren Alltag. Oftmals
bleiben allerdings viele Dinge unausgesprochen, auch aus dem Gefuhl
heraus, nicht verstanden zu werden. Angste und mentale Belastung stehen
haufig im Zusammenhang mit einer chronischen Erkrankung, da sich die
Betroffenen alleingelassen fuhlen. Auch das Vertrauen in den eigenen
Korper kann nachlassen. Es ist daher nicht ungewodhlich, dass psychische
Folgeerscheinungen auftreten. Z&gern Sie nicht, sich professionelle
Hilfe zu holen. Sprechen Sie fur Empfehlungen am besten mit Ihrem
behandelnden Arzt. Entscheidend ist, sich um die eigene innere Balance zu
kimmern und dadurch seine kdrperliche Gesundheit aufrechtzuerhalten.

Ubung 3

Setzten Sie sich tagliche Ziele

Entscheiden Sie sich am Vorabend oder morgens fur ein
Tagesziel, das Sie glucklich macht. Am Ende des Tages sollten
Sie sich dann einen Augenblick Zeit nehmen, um Ihren Tag
zu reflektieren. Konzentrieren Sie sich dabei auf die positi-
ven Dinge und Erfolge. Falls Sie Ihr Ziel nicht erreicht haben,
nehmen Sie es sich fUr den nachsten Tag vor, denn dieses Ziel
soll Innen dabei helfen, sich gut zu fuhlen.

Ubung 4

Machen Sie auch mal Pause

Erholung sollte Ihr tagliches Prinzip sein. Experimentieren Sie mit
verschiedenen Entspannungsmethoden. Horen Sie in sich hinein und
versuchen Sie Ihre Bedurfnisse zu erkennen. Finden Sie einen Weg,
Auszeiten in lhren Alltag einzuplanen und horen Sie auf lhren Koérper,
denn unser Kérper sagt uns genau, was er braucht.

Dies sind einige Ubungen, die sich leicht in Ihren Alltag
integrieren lassen. Fur weitere Hilfestellung wenden Sie
sich bitte an lhren behandelnden Arzt.

Fatigue und ITP

Wenn Mudigkeit zur Last wird

Die kérperlichen Symptome, die bei ITP auftreten
kébnnen, z. B. Nasenbluten, sind mit der Thrombo-
zytenzahl assoziiert. Jedoch leiden Patienten oft-
mals an ITP-assoziierter Fatigue, welche grofRen
Einfluss auf die Lebensqualitat nehmen kann und
schon nach kleinen alltaglichen Erledigungen,
wie Kochen oder Einkaufen, auftritt. Schlapp-
heit, Krankschreibung beim Arbeitgeber und
eingeschrankte Aktivitat sind Anzeichen, die man
deshalb nicht vernachlassigen sollte. Sprechen Sie
auch diese Symptome bei lhrem Arztbesuch an.

Die Beeintrachtigung der Lebensqualitat durch

die Fatigue wird oftmals leider unterschatzt. Aus
diesem Grund sollte der Erfolg einer ITP-Therapie
nicht allein an der Thrombozytenzahl gemessen
werden. Auch den nicht sichtbaren Symptomen
sollte mehr Beachtung gegeben werden. Leider ist
die Datenlage zur ITP-assoziierten Fatigue noch

gering.

TIPP:

Versuchen Sie mit Bewegung in der Natur mehr
Lebensenergie zu gewinnen. Auch der persén-
liche Einfluss von Gedanken und Gefuhlen auf
die Eigenmotivation ist ein wichtiger Faktor
der Selbsthilfe auf dem Weg der Akzeptanz der
Erkrankung mit ihren Auswirkungen.

ITP im Alltag
Aktiv im Leben

Fatigue kann jeden
ITP-Patienten

betreffen, unabhangig
von Erkrankungsdauer
und Therapie.

Ernahrungstipps

fur einen ausgewogenen Lebensstil
und bei Eisenmangel

Eisenhaltige Lebensmittel in Kombination
mit Vitamin-C-haltigen Lebensmitteln

Viel Gemuse und Obst
Fleisch, Leber, Leberwurst
Fisch, besonders Thunfisch
Erdbeeren, Kiwi

Hirse, Haferflocken
Vollkornreis, Vollkornnudeln
Verschiedene Erbsensorten

Keine Ernahrungseinschrankungen

Sport und Bewegung sind wichtige Faktoren, die zum Erhalt

Ihrer Lebensqualitat beitragen.

Sprechen Sie nach Diagnose der ITP daher in jedem Fall mit Ihrem Arzt
uber lhre sportlichen Aktivitaten und Wunsche, damit er einschatzen kann,
in welchem MaR Sie diese fortfUhren kénnen.

Geeignet sind » Schwimmen « Tennis « Nordic Walking
Sportarten mit » Wandern o Golf » Stand-Up-Paddling
geringerem + Jogging « Tanzen « Federball
Verletzungsrisiko: e Fahrradfahren o Geratetraining * Yoga

» Informieren Sie sich vor Antritt einer Reise Uber
medizinische Einrichtungen vor Ort.

e Achten Sie bei Flugreisen darauf, wichtige
Medikamente und Dokumente (z. B. Notfallausweis)
griffbereit zu haben.

* Achten Sie darauf, wie Ihre Medikamente aufbewahrt

werden mussen, z. B. ob sie gekuhlt gelagert werden
mussen.

Reisen

e Prufen Sie Ihren Versicherungsschutz vor Antritt
einer Reise.

» Erkundigen Sie sich, ob Sie fur Ihre Reise bestimmte
Impfungen benoétigen und klaren Sie mit Ihrem Arzt
ab, ob diese fur Sie moglich sind.

Fur weitere Informationen besuchen Sie www.meine-itp.de



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

The Platelet Disorder
Support Association:
pdsa.org

Internationale ITP-Allianz:

Sie Sind nicht alleine!
Wenden Sie sich an

eine Selbsthilfegruppe
oder nehmen Sie an
Patiententagen teil. Auch
online finden Sie einige
Informationen hierzu.

lllustrationen: ©SurfsUp/shutterstock.com

276-DOP-D(D)-0722-V01

@ SODI

rare strength





