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Liebe Leserinnen und Leser,

zu erfahren, dass das eigene Kind chronisch
erkranktist, kann ein ziemlicher Schock sein -
besonders, wenn es sich um eine seltene
Erkrankung wie die kongenitale thrombotisch-
thrombozytopenische Purpura (cTTP) handelt.
Dass Sie jetzt als Eltern womdglich viele
Fragen und Sorgen haben, ist vollkommen
verstandlich.

Mit dieser Broschure méchten wir Ihnen einige
dieser Unsicherheiten nehmen und Sie aufdem
Weg in Ihren neuen Alltag unterstitzen. Als
erste Orientierung kann es dabei hilfreich sein,
die Erkrankung besser kennenzulernen und
mehr Uber die verschiedenen Behandlungs-
moglichkeiten zu erfahren. Daruber hinaus
mochten wir Ihnen Informationen und
praktische Tipps fur das alltagliche Leben mit
cTTP an die Hand geben. Dabei geht es zum
Beispiel um Themen wie die Kindergarten-
und Schulzeit, aber auch darum, was bei der
Planung von Familienurlauben zu beachten
ist und wie Sie mit moglichen Angsten lhres
Kindes umgehen kénnen.

Es mag Uberwaltigend erscheinen, Ihr Leben
und das lhres Kindes ein stickweit an die
Erkrankung anzupassen, doch denken Sie
immer daran: Sie sind nicht allein. Das
Behandlungsteam lhres Kindes steht Ilhnen
mit Rat und Tat zur Seite und auch Angehérige
kdnnen lhnen unter die Arme greifen. Gemein-
sam kénnen Sie Ihrem Nachwuchs eine glick-
liche Kindheit gestalten - auch mit cTTP.

Takeda winscht Ihnen alles Gute!



Die Nachricht, dass das eigene Kind eine
chronische Erkrankung hat, kann die Welt
einer Mutter oder eines Vaters ziemlich auf
den Kopf stellen. Das Gute: cTTP ist zwar
selten, aber behandelbar. Trotz der Diagnose
kann lhr Kind also ein glickliches Leben
fuhren. Spielen, lernen, wachsen, Freund-
schaften knupfen, selbststandig werden -
all das ist moglich.

Wie geht es weiter?

Jetzt gilt es, einen moglichst kihlen Kopf zu
bewahren, um die nachsten Schritte zu planen:

* Informationen sammeln:
Sich Wissen Uber eine Erkrankung anzu-
eignen, kann den zukUnftigen Umgang mit
ihr erleichtern und bestarkend wirken.

+ Das nachstgelegene TTP-Behandlungs-
zentrum recherchieren:
Nicht alle Untersuchungen, die bei cTTP
notig sind, kdnnen in der hausarztlichen
Praxis erfolgen - manche finden in

MEIN KIND IST CHRONISCH KRANK -
WAS NUN?

Eine erste Orientierung

speziellen Kliniken statt, die viel Erfahrung
im Umgang mit der Erkrankung haben
(mehr dazu auf S. 10). Auf unserer Website
kdnnen Sie herausfinden, wo sich in

Ihrer Nahe das nachste -
TTP-Behandlungszentrum E E
befindet. Scannen Sie dazu

einfach den QR-Code:

Einen Plan machen:

Arztliche Kontrolltermine planen,
Erzieher:innen Uber die Erkrankung
Ilhres Kindes informieren, andere Familien-
mitglieder aufklaren etc. - Gberlegen Sie,
was in nachster Zeit ansteht und notieren
Sie offene To-dos.

Fragen sammeln:

Sie haben noch Fragen zur cTTP oder
zur Behandlung? Schreiben Sie alles auf,
was Sie noch wissen mochten, damit
Sie das Behandlungsteam |hres Kindes
beim nachsten Kontrolltermin darauf
ansprechen kénnen.

Selbstflrsorge als Eltern

Als Eltern eines chronisch erkrankten Kindes
sind Sie einer besonderen Belastung ausge-
setzt. Es ist daher sehr wichtig, dass Sie auch
auf sich selbst achtgeben und lhre eigene
psychische Gesundheit férdern - um ihrer
selbst, aber auch um lhres Kindes willen. Sie
schaffen damit das Fundament, um langfristig
fur Ihr Kind da sein zu kénnen. Wer fursorg-
lich mit sich selbst umgeht, geht auRerdem
mit gutem Beispiel voran und demonstriert
seinem Nachwuchs, wie wichtig es ist, auf den
eigenen Korper zu horen.

Nehmen Sie sich regelmaRige Auszeiten im
Alltag - sei es, um etwas zu tun, dass Ihnen
Spall machtoder umim Stillen eine Tasse Tee zu
trinken. Wenn Sie lernen, in sich reinzuhéren,
werden Sie nach und nach spuren, wann Sie
eine Pause bendtigen. Aber nicht nur Ruhe ist
essenziell: Auch gezielte Stressbewaltigung
kann einen wichtigen Beitrag zur psychischen
Gesundheit leisten. Entspannungstubungen
konnen dabei helfen, den Trubel des Alltags
hinter sich zu lassen und die Muskeln zu
entkrampfen. Genauso kann Sport eine effi-
ziente Art sein, mit Stress umzugehen und
Gluckshormone auszuschutten. Finden Sie
eine Form der Bewegung und/oder Entspan-
nung, die lhnen Spald macht und die sich lang-
fristig in Ihren Alltag integrieren lasst.

Hilfe annehmen

Selbstfursorge bedeutet auch, gelegentlich
Aufgaben abzugeben, um sich selbst zu ent-
lasten. Scheuen Sie sich also nicht, in Ihrem
Umfeld nach Unterstitzung zu fragen,
wenn Sie diese bendtigen - Sie mlssen nicht
alles allein stemmen. Das gleiche gilt, wenn
Sie merken, dass lhre mentale Gesundheit
nachlasst: Angebote wie Selbsthilfegruppen
oder eine Psychotherapie kénnen helfen, die
innere Balance wieder herzustellen. Mehr
zu verschiedenen Hilfsangeboten erfahren
Sie auf S. 16.



Thrombotisch-thrombozytopenische Purpura,
kurz TTP, ist eine seltene Blutkrankheit, die
jahrlich nur bei etwa 2 bis 11 von 1 Millionen
Menschen festgestellt wird. Von cTTP, der
erblichen Variante der TTP, sind schatzungs-
weise lediglich 0,5 bis 2 von 1 Million Menschen
betroffen.

Was geschieht im Korper?

Die Erkrankung geht auf einen Mangel bzw.
Defekt des Enzyms ADAMTS13 zurlck.
Das Enzym hat eine wichtige Aufgabe im
Korper: Es zerkleinert den sogenannten
Von-Willebrand-Faktor (VWF) - ein sehr
grol3es Protein, das wahrend der Blutgerin-
nung Blutplattchen bindet, um Wunden zu
verschlieBen. Bei der cTTP stellt der Korper
nicht genugend bzw. nicht gentigend funk-
tionstlchtiges ADAMTS13 her. So bleiben die
VWE-Partikel zu gro3 und es bilden sich Blut-
gerinnsel, welche GefaRRe verstopfen konnen.

DIE ERKRANKUNG VERSTEHEN

Was ist die cTTP?

Dadurch werden wichtige Organe wie das
Gehirn, das Herz oder die Nieren potenziell
nicht ausreichend mit Blut versorgt. Dartber
hinaus steigt das Risiko fur Blutungen und es
kann zu einer speziellen Form der Blutarmut

(hamolytische Anamie) kommen. i

INFO

CTTP steht fur ,kongenitale thrombo-
tisch-thrombozytopenische Purpura®.
Das bedeuten die einzelnen Wort-
bestandteile:

kongenital (engl. congenital) = erblich

thrombotisch = es bilden sich Blut-
gerinnsel

thrombozytopenisch = im Blut liegt
eine verringerte Anzahl von Blut-
plattchen vor

Purpura = es entstehen lila-rote
(purpurfarbene) Bluterglsse bzw.
Einblutungen unter der Haut

Wie aullert sich eine cTTP?

In der Regel verlauft die Erkrankung episo-
disch. Das bedeutet, dass Betroffene wieder-
kehrende Krankheitsschiibe erleben. Bei
Kindern wird der erste Schub oftmals durch
eine Infektion ausgeldst.

Eine cTTP kann mit verschiedenen, unspezi-
fischen Krankheitszeichen einhergehen:

+ Magen-Darm-Beschwerden wie Bauch-
schmerzen, Durchfall, Ubelkeit und
Erbrechen

Grippeahnliche Symptome, zum Beispiel
Kopfschmerzen, Schlappheit, Fieber, Glie-
derschmerzen, Schuttelfrost und starke
Mudigkeit

* Neurologische Auffélligkeiten, etwa
Verwirrtheit, Migrane, Einschrankungen
im Sehen oder Sprechen, Bewusstseins-
stoérungen bis hin zu Ohnmacht sowie
Schlaganfallen

+ Kognitive- und psychische Beschwerden
wie Konzentrationsschwierigkeiten, ge-
druckte Stimmung bis hin zu Depressionen

Verstarkte Tendenz zu Blutungen,

etwa in Form von kleinen punktférmigen
Einblutungen in der Haut (Petechien),
Zahnfleischbluten, groRflachigen Haut-
einblutungen (Purpura), starken Menstru-
ationsblutungen oder auch Blut im Urin

* Herz-Kreislauf-Beschwerden, darunter
Kurzatmigkeit, niedriger Blutdruck und
Schmerzen im Brustkorb

+ Gelbsucht, also die blassgelbliche
Verfarbung der Haut, wenn die Nieren
angegriffen sind

Bei Babys kdonnen dariber hinaus Krampf-
anfaélle, ungewohnliche Schlafrigkeit sowie
eine Herzschwache auftreten.

Trotz moderner Behandlungsverfahren be-
stehen haufig auch aullerhalb der Krank-
heitsschibe anhaltende Beschwerden. Oft-
mals fallen diese dann allerdings milder
aus. Ein akuter cTTP-Schub hingegen ist ein
medizinischer Notfall, der umgehend arztliche
Behandlung erfordert. Wie Sie Krankheits-
schube erkennen, erfahren Sie auf S. 17.

Im Allgemeinen gilt: Behalten Sie stets im
Blick, wie es Ihrem Kind geht, achten Sie
darauf, wie sich Beschwerden entwickeln
oder ob neue hinzukommen, und teilen Sie
dem Behandlungsteam lhres Kindes wichtige
Veranderungen mit.



cTTP IST BEHANDELBAR

Therapien im Uberblick

Um lebensbedrohlichen Komplikationen oder
Folgeschaden vorzubeugen, ist eine gezielte
Behandlung der Erkrankung unbedingt
notwendig - sowohl bei einem akuten Schub
als auch langfristig. Die Therapie zielt darauf
ab, das fehlende bzw. defekte ADAMTS13 zu
ersetzen und die Entstehung von Ubermaliigen
Blutgerinnseln mdéglichst zu verhindern. So
sollen Organe geschutzt, Beschwerden
gelindert und Krankheitsschibe redu-
ziert werden.

Behandlungsmoglichkeiten

Aktuell stehen fur die cTTP zwei Therapie-
optionen zur Verfligung. Beide eignen sich
sowohl im Falle eines akuten Krankheits-
schubs als auch fur die vorbeugende Langzeit-
behandlung (Prophylaxe).

Plasmatische Therapie

Ein Weg, um den Mangel bzw. die Einschran-
kung des Enzyms ADAMTS13 auszugleichen, ist
die Plasmainfusion. Dabei wird dem Korper
intravends gespendetes Blutplasma zugefthrt,
in dem das Enzym vorhanden ist. Das Spender-
plasma wird im Vorfeld grindlich gereinigt,
um Infektionen auszuschlieRen. Die Infusion
dauert ein bis zwei Stunden und kann nur im
Krankenhaus stattfinden. Um akute Schibe
zu behandeln, kann das Plasma taglich verab-
reicht werden, bis die Beschwerden abge-
klungen sind. Im Rahmen der prophylak-
tischen Behandlungen erfolgen die Infusionen
etwa alle zwei Wochen. Die genauen Abstande
hangen vom jeweiligen Krankheitsbild ab und
werden individuell festgelegt.

In schweren Fallen kann anstelle der Infusion
auch ein Plasmaaustausch verordnet werden,
bei dem das eigene Plasma durch Spender-
plasma ersetzt wird.

Enzymersatztherapie

Neben der plasmatischen Behandlung gibt
es inzwischen die Mdglichkeit, das fehlende
bzw. beeintrachtigte ADAMTS13 gezielt zu
ersetzen. Diese Form der Behandlung kannin
bestimmten Fallen eine Alternative zur Plasma-
therapie darstellen.

Die Enzymersatztherapie erfolgt Uber eine
arztlich verordnete Injektion. Diese findet unter
arztlicher Aufsicht statt und kann im spateren
Verlauf der Therapie nach einer entspre-
chenden Schulung durch das Behandlungs-
team in die hausliche Umgebung verlagert
werden.

Die Haufigkeit der Injektionen kann je nach
Krankheitsbild individuell variieren und wird
in regelmaligen Kontrollterminen durch die
zustandige Arztin bzw. den zustandigen Arzt
Uberpruft.
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cTTP im Blick behalten

CTTP ist eine chronische Erkrankung, die lhr
Kind ein Leben lang begleiten wird - deshalb
ist auch eine lebenslange arztliche Betreuung
erforderlich. So kann die Erkrankung unter
Kontrolle gehalten und ihr Kind bestmaoglich
medizinisch versorgt werden.

Die zustandigen Arztinnen und Arzte tber-
prufen bei regelmaBBigen Kontrollterminen
die Blutwerte, die Organfunktionen und den
allgemeinen Gesundheitszustand. So behalten
sie den Krankheitsverlauf immer im Blick und
kénnen bei Bedarf die Behandlung gezielt
anpassen.

TTP-Behandlungszentren

Ein Teil dieser Untersuchungen kénnen Sie
in der hausarztlichen Praxis durchfihren
lassen, andere finden im zustandigen TTP-
Behandlungszentrum statt. Dabei handelt es
sich um Kliniken mit viel TTP-Erfahrung. Dort
arbeiten Spezialist:innen verschiedener Fach-
richtungen Hand in Hand, um lhr Kind umfas-
send zu betreuen: Hamostaseolog:innen
beschaftigen sich mit dem Blut und der Blut-
gerinnung, Nephrolog:innen untersuchen
die Nieren und Neurolog:innen behalten
die Gehirnfunktionen im Blick. Bis lhr Kind

die Volljahrigkeit erreicht, werden zudem
Padiater:innen (Kinderarztiinnen) einge-
bunden. Auch Fachkrafte der Transfusions-
und Intensivmedizin sind Teil eines TTP-
Behandlungszentrums. Darutber hinaus
kdnnen weitere Fachbereiche mit einbezogen
werden, sollten sich im Verlauf der Erkrankung
Auffalligkeiten in anderen Koérperregionen
ergeben.

TIPP

Die Anreise zu lhrem nachstgele-
genen TTP-Behandlungszentrum
nimmt etwas Zeit in Anspruch? Versu-
chen Sie doch mal, die Fahrt spiele-
risch zu gestalten - das kann sowohl
fur Ihr Kind als auch fur Sie selbst
angenehmer sein. Vielleicht zahlen Sie
gemeinsam Autos einer bestimmten
Farbe oder spielen ,Ich sehe was,
was du nicht siehst” im Zug. So kann
eine anstrengende Fahrt zu einem
schénen Familienerlebnis werden.




DIE KINDHEIT GESTALTEN

cTTP im Alltag
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Das Wichtigste vorweg: Auch mit einer chro-
nischen Erkrankung wie cTTP kann lhr Kind
ein erfulltes, zufriedenes Leben fuhren. Sie
als Eltern kénnen dafur wichtige Bedingungen
schaffen, indem Sie die besonderen Bedurf-
nisse und Voraussetzungen lhres Nach-
wuchses berticksichtigen.

Die Behandlung zur
Routine machen

Um lhr Kind vor schweren Krankheitsschiuben
und Folgeschaden méglichst zu bewahren, ist
die konsequente Umsetzung der arztlich
verordneten Therapie unverzichtbar. Dazu
gehodren regelmalliige Kontrolltermine, die
Sie unbedingt wahrnehmen sollten. Wie oft
diese Check-ups stattfinden, hangt vom indivi-
duellen Krankheitsbild Ihres Kindes ab.

Anfangs kann es herausfordernd sein, die
Behandlung in den Alltag zu integrieren und
mit anderen Verpflichtungen zu vereinbaren.

Geben Sie deshalb sich selbst und auch lhrer
Familie Zeit, sich an die neuen Umstande
zu gewOhnen und zdgern Sie nicht, in ihrem
Umfeld um Hilfe zu bitten. Vielleicht kann eine
vertraute Person wahrend der Behandlung das
Geschwisterkind betreuen oder Sie ins TTP-
Zentrum fahren, wenn lhr Auto mal in der
Werkstattist. Mit der Unterstutzung von Ange-
horigen, Freund:innen und Nachbar:innen
lassen sich neue Routinen oftmals leichter
etablieren.

Zeit fur Entspannung
schaffen

Nach einer Akutbehandlung braucht der
Korper eine Weile, um zu regenerieren. Aber
auch im Alltag kann es vorkommen, dass
Ilhr Kind mude und weniger leistungsfahig
ist. RAumen Sie daher stets genlgend Zeit
fur Ruhe und Erholung ein. Entspannungs-
verfahren wie Kindermeditation, Traum-
reisen oder Autogenes Training konnen
dabei helfen, mit moéglichen anhaltenden
Beschwerden umzugehen.

Mit Angsten umgehen

Es ist moglich, dass Ihr Kind mit der Zeit
krankheitsbezogene Angste entwickelt. Unter
Umstanden furchtet es sich dann vor Spritzen
oder gar dem nachsten Krankheitsschub.
Wichtig ist, dass Sie diese Angste erkennen,
ernstnehmen und sie aktivangehen - so kann
lhr Nachwuchs frih einen méglichst positiven
Umgang mit seiner Erkrankung lernen.

Strategien gegen Angst

+ Sprechen Sie offen und altersgerecht
mit Ihrem Kind Uber die Erkrankung und
etwaige Angste. Dabei sollten Sie ruhig
und gelassen bleiben - das vermittelt
Ihrem Kind ein Gefuhl von Sicherheit.

« Uben Sie mit Ihrem Kind tiefes, bewusstes
Atmen oder Entspannungstechniken, die
es in akuten Angstsituationen anwenden
kann.

Verbinden Sie die Behandlung mit etwas
Schénem: Nehmen Sie zum Beispiel den
Lieblingsteddy mit oder gehen Sie danach
gemeinsam ein Eis essen.

+ Lesen Sie mit Ihrem Kind Geschichten
Uber Mut und Angst und sprechen Sie
anschlieBend daruber.

TIPP

Im Idealfall hat Ihr Kind zuhause einen
gemutlichen Ruckzugsort, an dem es
jederzeit zur Ruhe kommen kann.
Dort kénnen Sie auch gemeinsam
lesen, Entspannungsubungen durch-
fihren oder kuscheln.
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Einen gesunden Lebensstil
aufbauen

Eine ausgewogene Ernahrung kann zwar
keinen Krankheitsschub verhindern, ist aber
wichtig fur den allgemeinen Gesundheits-
zustand lhres Kindes. Langzeitfolgen der
CTTP kdnnen ebenfalls mithilfe von gesunder
Kost abgemildert werden. Auf dem Speise-
plan Ihres Kindes sollten daher hauptsachlich
nahrstoffreiche Lebensmittel wie Gemuse,
Obst und Vollkornprodukte stehen, aber auch
gesunde Fette. Omega-3-Fettsauren, wie sie
in Seefischen wie Lachs und Hering, aber
auchin Rapsél und Walnussen enthalten sind,
kdnnen zum Beispiel langfristig das Risiko fur
Blutgerinnsel senken. Lebensmittel, die blut-
verdinnend wirken (z. B. Kurkuma) oder stark
entziindungsférdernde Eigenschaften haben
(z. B. rotes Fleisch), sollten Sie eher meiden.

Um das korperliche, aber auch psychische
Wohlbefinden zu steigern, empfiehlt es sich
aulRerdem, Ihr Kind zu moderater sportlicher
Betatigung zu motivieren. Uberlegen Sie am
besten gemeinsam mit lhrem Kind, welche
Form der Bewegung Spald machen kdnnte.

Die Kita und die Schule
informieren

Wenn lhr Kind von anderen Menschen betreut
bzw. beaufsichtigt wird, sollten diese gut Uber
die Erkrankung Bescheid wissen. Sprechen Sie
im Vorfeld mit den Erzieher:innen oder Lehr-
kraften Uber cTTP und klaren Sie sie dartuber
auf, wie sie Schube erkennen und auf sie
reagieren konnen. Auf S. 17 finden Sie eine
entsprechende Ubersicht, die Sie kopieren
und der Kita bzw. Schule aushandigen konnen.
Fur Notfalle sollten Sie zusatzlich lhre Handy-
nummer hinterlegen.

Den Familienurlaub planen

Gemeinsam zu verreisen, kann schoéne Erin-
nerungen fur die ganze Familie schaffen. Auch
mit cTTP ist das moglich - der Urlaub bedarf
allerdings ein wenig mehr Vorbereitung.

Wichtig ist, dass Sie bei der Reiseplanung die
Therapie bedenken: Je nach Art der Behand-
lung kann es erforderlich sein, regelmaRig eine
medizinische Einrichtung aufzusuchen oder
bestimmte Behandlungsschritte selbst durch-
zufthren. In jedem Fall sollten Sie vorab mit
dem Behandlungsteam lhres Kindes bespre-
chen, wie sich die Therapie auch wahrend der
Reise sicherstellen lasst. Dazu gehoéren auch
Informationen zur Mitnahme und Lagerungvon
Medikamenten sowie zur Notfallversorgung.

TIPP

Noch keine Plane fir den Sommer?
Die Deutsche Hamophiliegesellschaft
e. V. organsiert jedes Jahr Kinder-
und Jugendfreizeiten fur Betroffene
von Gerinnungskrankheiten und
deren Geschwister. Mehr Infos finden
Sie auf der Website der Patienten-
organisation. Scannen
Sie dazu einfach den
QR-Code:

CHECKLISTE FUR DIE REISEPLANUNG

+/ Im Vorfeld recherchieren, wo sich
am Urlaubsort das nachstgelegene
TTP-Behandlungszentrum befindet

+/ TTP-Notfallausweis sowie die
Kontaktdaten des zusténdigen
TTP-Behandlungszentrums
einpacken

v/ Ggf. Umfang des Urlaubs an die
Plasma-Behandlung anpassen

v/ Ggf. Medikamentenvorrat unter
den entsprechenden Lagerungs-
bedingungen mitflihren

15



SIE SIND NICHT ALLEIN

Psychosoziale Unterstutzung fur Familien
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Oft geht die Diagnose cTTP nicht nur mit medi-
zinischen Herausforderungen, sondern auch
mit Sorgen und Schwierigkeiten im Alltag
einher. Psychosoziale Unterstitzung kann
dabei helfen, diese Belastungen besser zu
bewaltigen. Sie umfasst zum Beispiel psycho-
logische Beratung, Hilfe bei der Organisation
des alltaglichen Lebens oder Unterstutzung
im Umgang mit Behdrden, Kindergarten
und Schule. Ziel ist es, das Wohlbefinden der
ganzen Familie zu starken und das Leben mit
der Erkrankung leichter zu machen.

Zogern sie deshalb nicht, professionelle Unter-
stltzung in Anspruch zu nehmen. Viele TTP-
Behandlungszentren arbeiten mit psycho-
sozialen Diensten zusammen, die Familien
beraten und begleiten. Auch Ihre hausérzt-
liche Praxis, das Jugendamt oder andere stad-
tische Einrichtungen kdnnen wichtige Anlauf-
stellenseinundlhnen Hilfsangebote vermitteln.
Umfassende Beratung fur betroffene Familien
bietet auch das Kindernetzwerk e. V. unter
kindernetzwerk.de.

Selbsthilfe

Uber Beratungsangebote hinaus kann es
hilfreich sein, sich im Rahmen einer Selbst-
hilfegruppe mit Eltern in ahnlichen Lebens-
situationen zu vernetzen. Erfahrungen auszu-
tauschen und sich gegenseitig emotionale
Unterstltzung zu bieten, kann Mut machen
und Sieim Umgang mitder Erkrankung starken.

Das TTP-Forum organisiert eine Online-
Selbsthilfegruppe fur Betroffene und Angeho-
rige, die sich jahrlich trifft. Mehr Informationen
finden Sie auf ttpforum.de.

Uber NAKOS, die bundesweite Informations-
stelle fur Selbsthilfe, kdnnen Sie aul3erdem
Selbsthilfegruppen zum Thema ,Seltene
Erkrankungen” ausfindig machen: nakos.de/
adressen/seltene/.

NOTFALL

Krankheitsschube erkennen & rasch handeln

Ein akuter cTTP-Schub ist ein medizinischer
Notfall und muss umgehend arztlich
behandelt werden! Es ist deshalb essenziell,
dass Sie und andere Menschen im Umfeld
Ilhres Kindes Uber die Anzeichen eines Krank-
heitsschubes Bescheid wissen und im Fall der
Falle rasch handeln kénnen.

TIPP

Kopieren Sie diese Seite und verteilen
Sie sie an Personen, die Ihr Kind
betreuen, zum Beispiel Lehrkrafte
oder Erzieher:innen - so kdnnen sie
Notfallsituationen richtig einordnen
und schnell reagieren. Sie kdnnen
auch eine Kopie sichtbar in ihrem
Zuhause aufhangen, sodass Sie selbst,
andere Familienmitglieder oder Baby-
sitter:innen die notwendigen Infor-
mationen stets im Blick haben.

Wenn Sie eines oder mehrere dieser Symp-
tome bei lhrem Kind bemerken, nehmen Sie
umgehend Kontakt zu lhrem TTP-Zentrum
auf oder rufen Sie den Notruf (112):

+ Krampfanfall
« Sehstorungen oder Sehausfall
+ Sprachstérungen

+ Bewusstseinsstorung (z. B. Verwirrtheit
oder Unzurechnungsfahigkeit) und/oder
Ohnmachtsanfall

« Schmerzen im Brustkorb, Herz-Rhythmus-
Stérungen

+ Hauteinblutungen oder sonstige auffallige
Blutungen

* Blut im Stuhl oder Urin (dunkler Urin)
Wichtig: Geben Sie Ihrem Kind keine Medi-

kamente oder pflanzliche Arzneimittel
ohne vorherige arztliche Absprache!
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WEB-TIPPS

Weiterfuhrende Informationen

Auf der Website cTTP & me finden Sie
umfangreiche Informationen sowie
jede Menge Tipps fur den Alltag mit
der Erkrankung. Spezielle Unterstut-
zung gibt es hier auch fur Eltern und
Betreuer:innen.

Die Deutsche Hamophiliegesellschaft
e. V. ist eine bundesweite Patienten-
organisation, die Menschen mit
Blutungskrankheiten und deren Ange-
horigen berat sowie unterstutzt.

Die Plattform Passion Hdmostaseo-
logie bietet Einblicke in die Welt der
Hamostaseologie und versorgt Sie mit
Wissen rund um verschiedene Gerin-
nungsstorungen.

Eine Ubersicht mit niitzlichen Links
und Hilfsangeboten fur Familien mit
chronisch kranken Kindern finden Sie
im Portal kindergesundheit-info.de
des Bundesinstituts fur Offentliche
Gesundheit (BIOG).
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Sie mdchten sich mit anderen Eltern
austauschen, die ahnliche Erfahrungen
gemacht haben wie Sie? In der App
unrare.me des Kindernetzwerk e. V.
kénnen sich unter anderem Eltern von
Kindern mit chronischen oder seltenen
Erkrankungen vernetzen.

Das TTP-Forum liefert Informationen
rund um die Erkrankung und bietet
einen digitalen Ort fur Austausch
unter Betroffenen und Angehdrigen.
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