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WAS IST EINE ITP?

Immunthrombozytopenie (ITP) Wichtige Symptome der ITP
Bei Threm Kind wurde die Diagnose Immunthrombozytopenie (ITP) gestellt. Hier finden Sie Die Ursache einer ITP ist in den meisten Fdllen unklar. In einigen Fdllen sind Virusinfektionen als
Wissenswertes zum Krankheitsbild und zur Einnahme des Medikamentes. Ausléser der Erkrankung bekannt.

Die Abkiirzung ITP steht fiir den Zungenbrecher Immunthrombozytopenie. Andere Namen sind
Morbus Werlhof oder Werlhof-Krankheit. Damit ist eine seltene Erkrankung des Blutes gemeint,
bei der das Abwehrsystem (Immunsystem), das normalerweise Krankheitserreger bekdmpft,

Bestandteile des eigenen Blutes angreift und zerstort. Deshalb spricht man auch von einer Schleimhautblutungen, z.B. spontanes

sogenannten Autoimmunerkrankung («auto» ist ein griechisches Wort und heisst «selbst» oder L. g:;i?]gll:tti: E(:ie;:l'?#:fzififhaehnnéin-
«eigen»). Bestandteile, die bei der Erkrankung betroffen sind, sind Blutpldttchen (Thrombozyten), riffen
die eine wichtige Rolle dabei spielen, eine Blutung zu stoppen, wenn man sich z.B. in den Finger 7 9
geschnitten oder sich das Knie aufgeschlagen hat.
Anhaltende

Blutungen bei Wunden

Anfalligkeit fir blaue Flecken

Bei einer Gefdssverletzung tritt Blut Thrombozyten (gelb), die sich ebenfalls Petechien: kleine, punktférmige
(als rote und weisse Blutkérperchen im Blutstrom befinden, verschliessen die Hauteinblutungen (flohstichartig),
dargestellt) aus. Liicke in der Gefdsswand. haufig an Armen oder Unter-

schenkeln, aber auch an der Mund-
schleimhaut

Nasenbluten und blaue Flecken als Zeichen der ITP

Wenn zu wenige Blutpldttchen im Blut sind, kdnnen sie ihre Aufgaben bei der Blutstillung nach einer
Verletzung nicht mehr richtig erfiillen. Manchmal kommt es dann auch einfach so zu blauen Flecken
oder Nasenbluten — ohne eine Verletzung. Das kann einen ziemlich erschrecken, ist aber in den

. .. Was sonst noch bei einer ITP auftreten kann:
meisten Fdllen harmlos.

» Ungewohnlich starke Regelblutung bei Mddchen

- Ungewo6hnlich lange Blutungen bei kleinen Verletzungen

Bestimmte Formen der ITP...

...missen unter Umstdnden behandelt werden. Der Pddiater ist ein guter Ansprechpartner
fir Behandlungsoptionen und Informationen, wie man Kindern mit ITP eine sichere
Umgebung bieten kann.



IM F S - CHRONISCHE ITP BEI KINDERN

DIE IMMUNTHROMBOZYTOPENIE (ITP) IST
EINE SELTENE BLUTERKRANKUNG

Bei vielen Kindern heilt eine ITP von selbst aus
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mit ITP entwickelt sich allerdings eine
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erkranken jedes Jahr an ITP

ALLGEMEINES ZUR THERAPIE

BEI KINDERN UND JUGENDLICHEN

Kinder im Vorschulalter

Wenn Kinder im Kleinkindalter erkranken, haben sie in der Regel wenig Verstdndnis fir die
notwendigen Therapiemassnahmen. Die Kinder entwickeln ihr Verstdndnis von der Erkrankung und
den Behandlungsmassnahmen in Abhdngigkeit von Thnen, den Eltern.

Kinder in diesem Alter brauchen Eltern, die sich sicher sind, auch mit unangenehmen Massnahmen,
wie z.B. Spritzen, etwas Gutes zu tun. Und dazu brauchen Eltern wiederum Sicherheit und Vertrauen
in die Behandlung.

Das ist nicht immer einfach, sollen Sie Ihrem Kind Medikamente verabreichen, die auch
Nebenwirkungen verursachen kénnen? Und trotzdem sollen Sie Ihrem Kind vermitteln, dass Sie
iberzeugt davon sind, das Richtige zu tun.

Je sicherer Sie als Eltern sind, desto weniger wird sich das Kind gegen die notwendigen Massnahmen
wehren und selbst schwierige und anstrengende Behandlungsmassnahmen durchhalten.

Wenn Ihr Kind den Kindergarten oder eine Kindergruppe besucht, ist es empfehlenswert, die
Einrichtung tiber die Erkrankung zu informieren.

Schulkinder bis zum ca. 12. Lebensjahr

In diesem Alter sind Kinder autonomer und entwickeln ein anderes Verstdndnis von Erkrankungen.
Sie lernen Zusammenhdnge zu begreifen, die Erkrankung wird als korperlicher Prozess vorstellbar.

In dieser Phase ist es wichtig, die Kinder auf ihrer Ebene des Verstdndnisses in die Behandlungs-
massnahmen einzubinden. Die Behandlung muss jetzt zur gemeinsamen Sache von Eltern und
Patienten werden. Dazu gehdrt auch, die Interessen und Bediirfnisse des Kindes ernst zu nehmen,
ohne die Behandlung infrage zu stellen.

Die Schule ist nun einmal zentraler Lebensbereich der Kinder. Wenn die Erkrankung Auswirkungen
auf das Leben in der Schule hat, z.B. aufgrund von hdufigeren Fehlzeiten, gibt es die Moglichkeit,
die Lehrer und bei Bedarf auch die Mitschiiler iiber die Erkrankung zu informieren und gemeinsam
Méglichkeiten zu finden, das Kind zu unterstiitzen.

Jugendliche ab ca. 12 Jahren

Auch in Familien mit gesunden Kindern ist dies vielleicht die schwierigste Zeit fiir alle Beteiligten.
Das Krankheitsverstdndnis und das Bewusstsein iiber die Erkrankung verdndern sich erneut mit
dieser Lebens- und Entwicklungsphase. Die Jugendlichen stehen vor enormen Herausforderungen,
bewegen sich zwischen den Welten. Sie miissen lernen, ihren eigenen Kérper mit all seinen
Verdnderungen und Unebenheiten zu akzeptieren, sie entwickeln ihre sexuelle Identitdt, die
Beziehungen zu den Eltern und Freunden verdndern sich, und die Gefiihle fahren Achterbahn.
Schliesslich ist da noch die Behandlung der ITP.

Die Aufgabe, die Erkrankung mdglichst gut zu behandeln, konkurriert mit den anderen
Entwicklungsaufgaben. Es kann jedoch nicht alles gleichzeitig bewdltigt werden. Hinzu kommt, dass
die ITP zusdtzliche Belastungen mit sich bringt, wie z.B. die Bedrohung durch die Unberechenbarkeit
der Erkrankung.

In dieser Phase missen Eltern lernen, Verantwortung fiir das Krankheitsmanagement an die
erwachsen werdenden Kinder abzugeben. Und die Kinder miissen lernen, sich auf die Ubernahme
der Verantwortung einzulassen.



WAS KONNEN SIE VOR DEM ARZTBESUCH TUN? WAS KONNEN SIE WAHREND DES ARZTTERMINS TUN?

Sie haben einen Termin mit dem Arzt/Praxispersonal + Es ist wichtig, alles offen und ehrlich zu besprechen. Das Praxisteam/der Arzt sollte genau wissen,
« Lernen Sie so viel wie maglich iiber die Erkrankung Ihres Kindes. wie es [hrem Kind geht und wie die Behandlung anspricht. Jede Frage kann gestellt werden!
- Informieren Sie sich so umfassend wie méglich iiber Diagnose und Behandlung. * Der Arzt kann Ihre Fragen nur beantworten, wenn er sie kennt.
« Lesen Sie alles, was das Behandlungsteam Ihnen beim letzten Besuch + Nehmen Sie gegebenenfalls eine Vertrauensperson zu dem Gesprdch mit.
zur Information mitgegeben hat. « Schreiben Sie Antworten auf oder lassen Sie die Begleitperson wichtige Punkte mitschreiben.
* Suchen Sie im Internet auf vertrauenswiirdigen Websites, nach Informationen - Bitten Sie den Arzt darum, wichtige Punkte (Dosierung, ndchste Schritte, Behandlungsplan)
uber die Erkrankung Ihres Kindes, beispielsweise auf den Internetseiten fiir Sie aufzuschreiben oder auszudrucken.

der entsprechenden Patientenorganisation. « Stellen Sie die wichtigsten Fragen zuerst, damit genligend Zeit fiir die Antwort bleibt.

* Tauschen Sie sich mit anderen aus - Fragen Sie nochmals nach, wenn Sie Dinge nicht verstehen.

« Informieren Sie sich bei den entsprechenden Selbsthilfeorganisationen, lernen Sie von anderen mit

) + Wiederholen Sie in Thren eigenen Worten, was Sie verstanden haben, um sicherzugehen,
der gleichen Erkrankung.

dass esrichtig ist («<Habe ich Sie richtig verstanden, ...?»).
+ Schreiben Sie alle Fragen zu den Dingen, die Sie nicht verstehen, auf und stellen Sie diese dem Arzt

. + Bitten Sie um Informationsmaterial zur Unterstiitzung.
bzw. dem Praxispersonal.

- Fragen Sie, ob es jemanden gibt, an den Sie sich zwischen den Terminen, falls notwendig,

+ Schreiben Sie Symptome und/oder Nebenwirkungen auf. Notieren Sie Laborwerte von anderen wenden kénnen.

Arzten (dem Kinderarzt Ihres Kindes) und bringen Sie diese beim néchsten Arztbesuch mit.

« Bereiten Sie sich auf den Besuch vor, indem Sie iiberlegen, was Sie wissen wollen und welche
Unterstiitzung Sie noch benétigen.

+ Nutzen Sie die Listen ab Seite 13 als Beispiel fiir mdgliche Fragen beim Besuch.
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WAS KONNEN SIE NACH DEM ARZTBESUCH TUN?

« Sehen Sie sich alle IThre Notizen an, die Sie beim Arztbesuch gemacht haben, und wenden Sie sich
beim ndchsten Besuch erneut an den Arzt, wenn etwas unklar geblieben ist.

» Lesen Sie Broschiiren und Informationsmaterialien, die Sie erhalten haben.
+ Nutzen Sie eventuell empfohlene Internetseiten.

+ Notieren Sie weiterhin alle Symptome/Nebenwirkungen, die bei lhrem Kind auftreten, und teilen
Sie diese dem Arzt mit.

« Denken Sie daran: Nur gestellte Fragen kénnen beantwortet werden. Nur Probleme, von denen der
Arzt weiss, kann er l6sen.

Uberlegen Sie in Ruhe, ob alles gekldrt ist, beispielsweise:

« Wann ist mein ndchster Termin?

« Worauf muss ich bis zum ndchsten Arztbesuch besonders achten?
« Wann sollte ich mit meinem Kind sofort den Arzt aufsuchen?

« Was muss ich noch wissen?




MOGLICHE FRAGEN AN DEN ARZT

ODER AN DAS PRAXISPERSONAL

Wir haben beispielhafte Fragen zu chronischen Immunthrombozytopenie (ITP)
und der Therapie Ihres Kindes aufgelistet.

Fragen an den Arzt

Wie unterscheidet sich diese Behandlung von der, die mein Kind davor hatte?

Was soll ich tun, wenn mein Kind eine Dosis vergessen oder zu viel genommen hat?
Wie kann ich erkennen, dass die Behandlung anschldgt?

Wie soll das Medikament eingenommen/gegeben werden?

Gibt es etwas bei der Erndhrung meines Kindes, das ich beachten muss?

Welche Nebenwirkungen kann mein Kind erwarten?

Bei welchen Nebenwirkungen muss ich mich sofort bei Ihnen melden?

Wie hdufig bekommt mein Kind Kontrolltermine?

Welche Laborwerte werden untersucht?

Wie schnell verdndert sich die Blutpldttchenzahl durch die Therapie meines Kindes?

Fragen an das Praxisteam

Woher und wann bekomme ich die Laborergebnisse?

Wie kann ich den Arzt erreichen?

Kann ich die Praxis per E-Mail kontaktieren?

Kann ich das Rezept meines Kindes vorbestellen?

Wie viel Wartezeit muss ich einplanen?

Kann ich im Notfall jemanden ausserhalb der Sprechzeiten erreichen?

Kennen Sie Selbsthilfegruppen in der Gegend, an die ich mich oder mein Kind sich wenden kann?

Gibt es etwas, was ich sonst noch tun kann?
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Fragen an den Arzt/das Praxisteam zur Erkrankung

Weiss man, wodurch die ITP ausgeldst wird? Impfungen, Stress, andere Erkrankungen?
Kann mein Kind mit einer ITP alt werden?

Ab welchen Thrombozytenwerten ist Gefahr einer schweren Blutung oder
einer Hirnblutung gegeben?

Wie oft muss ich beim Arzt die Blutwerte meines Kindes kontrollieren lassen?
Wie kann man eine OP bei einem niedrigeren Thrombozytenwert vorbereiten?
Was muss mein Kind vor einer geplanten OP beachten?

Welche Massnahmen miussen vor einer ungeplanten OP getroffen werden?

Welche Medikamente darf mein Kind aufgrund der ITP nicht mehr oder
nur mit Vorsicht einnehmen? Welche kann ich stattdessen geben?

Welche Impfungen kann mein Kind trotz ITP erhalten?

Muss mein Kind immer «behandelt» werden?

Wie gross ist die Chance auf Heilung?

Kann man von «geheilt» sprechen, wenn die Werte wieder normal sind?

Was kann ich meinem Kind bei der Bewdltigung der ITP Gutes tun?

Ist es sinnvoll, dass Immunsystem durch Vitamine oder Mineralstoffe zu stdrken?
Muss ich anderen Fachdrzten von der ITP erzdhlen?

Was sage ich dem Zahnarzt?

Was macht mein Kind in einem Notfall, z.B. bei akuten Blutungen,
starken Prellungen, Kopfverletzungen?

Was muss ich im Urlaub beachten? Kann mein Kind tiberall hinfahren?

Wie finde ich einen kompetenten Facharzt im Urlaub?

Muss ich vor einer Flugreise etwas beachten?

Muss ich die Erzieher/Lehrer meines Kindes {iber die Krankheit informieren?
Welche Sportarten kann mein Kind noch machen, was sollte mein Kind nicht tun?
Kann mein Kind noch am Schulsport teilnehmen?

Was passiert, wenn mein Kind schwanger wird? Ist ITP erblich?

GLOSSAR

Adhdsion

Anhaftung von Thrombozyten an Gefdsswdnde.
Aggregation

Zusammenschluss von Teilchen wie Blutpldttchen.

Akut
«Schnell» oder «plotzlich auftretend».

Anamnese
Erhebung der Krankengeschichte.

Ausschlussdiagnose

Alle Diagnosen, die als Erkrankung fiir die Symptome dienen kénnen, werden erhoben und auf
Richtigkeit gepriift.

Antigene

Fremde Eiweisse, gegen die das Immunsystem Antikdrper bildet.

Antikorper

Vom Immunsystem gebildete Eiweissmolekiile zur Bekdmpfung von Krankheitserregern; auch als
Immunglobulin bezeichnet. Alle Antikérper unterscheiden sich im Detail voneinander, dadurch
passen sie zu ihrer Zielstruktur wie der Schliissel ins Schloss.

Autoantikérper
Autoantikdrper sind Antikorper, die der Organismus gegen korpereigene Bestandteile bildet.

Autoimmunerkrankungen

Erkrankungen, bei denen sich das Immunsystem des Kérpers nicht um seine eigentlichen Aufgaben
kiimmert, das heisst um die Abwehr von Feinden des Kdrpers, sondern bei denen es sich gegen
korpereigenes Gewebe richtet.

Blutpldttchen
Siehe Pldttchen oder Thrombozyten.

Chronisch

Dauerhaft bestehende oder wiederkehrende Symptome; sich langsam entwickelnd, schleichend,
langfristig.

Diagnose

Feststellung einer Erkrankung durch einen Arzt.

Hdmatom
Bluterguss.
Hdmostase
Blutstillung.
Idiopathisch
Unklare Ursache.
Immunglobulin
Siehe Antikérper.

Immunsystem
Kérpereigenes System zu Abwehr von Krankheitserregern, kdrperfremden Substanzen und
Tumorzellen.
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Immunthrombozytopenie (ITP)

Eine Autoimmunerkrankung, bei der das Immunsystem Thrombozyten angreift und zerstort.
ITP steht auch fiir idiopathische immunthrombozytopenische Purpura und ist auch unter
Bezeichnung Morbus Werlhof bekannt.

Knochenmark
Knochengewebe, in dem Blutzellen gebildet werden.

Knochenmarkpunktion
Entnahme einer Gewebeprobe aus dem Knochenmark unter értlicher Betdubung.

Kortikosteroide
Andere Begriffe fiir Kortison, ein kérpereigenes Hormon, das erfolgreich bei den unterschiedlichsten
Erkrankungen eingesetzt wird.

Kortison
Siehe Kortikosteroid.

Laparoskopie/laparoskopisch
Schlisselloch-OP, bei der der operative Zugang durch 5 bis 10 mm kleine Lécher vorgenommen wird.

Megakaryozyten

Zellen im Knochenmark, die fiir die Bildung von Thrombozyten eingebunden sind.

Milz

Die Milz ist ein Organ im linken Oberbauch, das in den Blutkreislauf des Menschen eingebunden
ist. Sie spielt eine Rolle bei der Abwehr kérperfremder Stoffe (Antigene) und ist ein wichtiger
Speicherort fiir die zu den weissen Blutkérperchen zdhlenden Zellen des Immunsystems. Sie dient
der Aussortierung iiberalterter Blutzellen.

Morbus Werlhof
Alternativer Name von IT, nach dem Arzt Paul Gottlieb Werlhof, der die Krankheit als Erster
beschrieben hat.

Persistierend
Anhaltend.

Petechien
Rot oder violett gefdrbte Flecken auf der Haut oder der Schleimhaut.

Pldttchen/Blutpldttchen

Fachbegriffe Thrombozyten; kleine, scheibenférmige Zellkdrper im Blut. Sie spielen eine wichtige Rolle
bei der Blutgerinnung. Wird ein Blutgefdss verletzt, lagern sie sich an der verletzten Gefdsswand an,
dadurch entsteht rasch ein Verschluss des Gefdsses, und die Blutung stoppt. Thrombozyten leben
normalerweise 5 bis 9 Tage und werden anschliessend in der Milz, Leber und Lunge ausgemustert.

Purpura

Kleinfleckige Blutungen in der Haut, Unterhaut oder den Schleimhduten.
Splenektomie

Milzentfernung.

Symptome

Beschwerden, die bei einer bestimmten Krankheit auftreten.

Thrombopoese
Neubildung von Thrombozyten.

Thrombopoetin-Rezeptor-Agonisten
Substanzen, die die Neubildung von Blutpldttchen im Knochenmark anregen kénnen.

Thrombozyten
Siehe Pldttchen.

Thrombozytenzahl = Thrombozytenwert = Pldttchenzahl

Ein Grdssenwert, der die Menge an Thrombozyten im Blut angibt. Meist wird dieser in 1’000 pro
Mikroliter (z.B. 50’000/ ul) oder 10° pro Liter (z.B. 50 x 10°/1) angegeben. Ein Wert von 50 x 10°/1
entspricht 50°000 Thrombozyten pro Mikroliter (pl).

Thrombozytopenie
Eine verminderte Anzahl von Thrombozyten im Blut.

Thrombozytose
Krankhafte Vermehrung von Thrombozyten (Blutpldttchen) auf tiber 500000/ pl.

Thrombus
Blutpfropfen.

INFORMATION FUR PATIENTEN IM INTERNET

Erfahren Sie mehr auf www.leben-mit-ITP.de
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NOTIZEN UND FRAGEN
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