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K Mi az ITP?

V Az elsédleges immuntrombocitopénia (ITP) egy
ritka hematologiai autoimmun rendellenesség, ahol a
szervezet immunvalaszt valt ki a vérlemezkék fellen,
és elpusztitja azokat. A szervezet a vérlemezkéket
el6allito csontveldben talalhato sejteket is célba veheti.
Ennek eredményeképpen az ITP-ben szenvedé felnSttek
alacsony vérlemezkeszammal rendelkeznek. Az ITP-t
izolalt trombocitopénia jellemzi, kevesebb, mint 100 000
vérlemezkével jar vér-mikroliterenként. Normal esetben
ez a szam 150 000 felett van. 100 000-bdl 3,3 18 év feletti
feln6ttet érint évente, nagyrésziik 60 éven felili.

Az immuntrombocitopénia (ITP) diagndzisainak koriilbeliil
20% -a masodlagos az immunrendszer pusztulasaval jaré
alapbetegséghez képest. Az immuntrombocitopéniaval
tarsul6 rendellenességek kozé tartoznak a limfo-proliferativ
allapotok, egyéb autoimmun rendellenességek, példaul lupus
és reumas iziileti gyulladas, fertézések és bizonyos 6rokletes
allapotok, beleértve az elsédleges immunhianyt is. Néhany
gyogyszer immun-, vagy nem immunmechanizmus altal is
okozhat alacsony vérlemezkeszamot. Annak megallapitasa,
hogy az On ITP-je elsédleges vagy méasodlagos, fontos

lehet a megfeleld egészségligyi ellatas és a helyes kezelés
biztositasa érdekében. Az elsédleges és masodlagos ITP
megkiilonboztetése nem mindig lehetséges a diagnozis
felallitasakor, mivel az elsédleges ITP egy kizarasos
diagnoézis, a masodlagos ITP kezelésének sikeressége, az
alapbetegség kezelésén mulhat.
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Mik a vérlemezkék?

A vérlemezkék vériink mikroszkopikus méretti és
Osszetapadasra képes, ragadds elemei, amelyek a
csontvelGben termelddnek (a test csontjaiban talalhatd

lagy, porézus szdvet). Azért van rajuk sziikség, hogy
fenntartsak érfalaink integritasat, és meginditsak a vérrogok
képzodését, amelyek lezarjak a vagasokat és sériiléseket.
Elegend6 szamu vérlemezke nélkiil a véralvadas nem

olyan sikeres, hosszabb id6t vehet igénybe és néha spontan
vérzéshez, véralafutashoz vagy minimalis sériilés melletti
vérzéshez vezethet.

Minél alacsonyabb a vérlemezkeszam, annal nagyobb

a spontan vérzés kockazata, kiilondsen akkor, ha a
vérlemezkék szama kevesebb, mint 10 000 mikroliterenként
(10 G/1) A spontan vérzés jelentkezhet vérzés vagy
véralafutds formajaban a szajban (szajiiregi vérholyagok/
oralis purpura/nedves purpura), vérzésként a gyomor-
bél traktus barmely részébdl, példaul gyomorbdl vagy
bélbdl, orrvérzésként, véres vizeletként (hematuria), és
nagyon ritkan agyvérzésként (koponyatiri vérzés). A
biztonsagos vérlemezkeszam gyakran személyfiiggd, és
figyelembe veszi a vérzési el6ézményeket, a kort, a végzett
tevékenységeket, és az egyéb gyogykezeléseket vagy
egészségligyi problémakat. Azt, hogy mikor és milyen
modon kell kezelni, egy olyan orvossal valé konzultacion
dertil ki, aki tapasztalattal rendelkezik az ITP kezelésében,
igy az Osszes ilyen tényezét figyelembe tudja venni.

Mennyi a normalis vérlemezkeszam?

A normalis vérlemezkeszam 150 000 — 400 000/mikroliter
érték kozotti. Ha Onnek 100 000 és 150 000/mikroliter
kozotti értéke van, ez azt jelenti, hogy a normalisnal
alacsonyabb a vérlemezkeszama, viszont ez altalaban
nem kapcsolddik a vérzési tendencia ndvekedéséhez, és
nem feltétlentil jelenti azt, hogy ITP-je van. Bar a 10 000/
mikroliternél kevesebb vérlemezkeszamu egyének sokkal
hajlamosabbak a vérzésre, az ilyen emberek és az ITP-ben
szenvedd betegek kozotti tiinetek eléggé kiilonbdzéek,

és még az ennél kevesebb vérlemezkével rendelkez6
betegeknél is elé6fordul, hogy nem tapasztalnak jelentés
vérzési tiineteket. Javasolt a kezelés az olyan felnGtteknél,
akiknél a vérlemezkeszam 20 000/mikroliter ala esik, még
akkor is, ha nincsenek vérzéses tiineteik. A spontan vérzés
sokkal gyakoribb a 30 000-nél Mikroliternél alacsonyabb
vérlemezkeszamu felnéttek esetében.
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Mi okozza az ITP-t?

Az ITP kifejezett oka ismeretlen. Megjelenhet egészséges
felnéttekben virusos vagy bakteridlis fertézést kovetSen.
Ugy gondoljik, hogy ennek a fertézésnek a hatéséra az
immunrendszer elvesziti a képességét, hogy kiilonbséget
tegyen a test sajat sejtjei és a baktériumhoz hasonl6 betolakod ok
kozott. Ennek eredményeképpen az immunrendszer a szervezet
sajat vérlemezkéit célozza meg. Annak oka nem ismert,
hogy miért alakul ki ITP néhany felnéttben, masokban pedig
nem, akik ugyanannak a virusos vagy bakteridlis fert6zésnek
voltak kitéve. Olyan személyeknél, akiknek csaladi
kortorténetében el6fordult autoimmun betegség, nagyobb
valoszintiséggel alakul ki az ITP, és 6rokletes immunhianyos
egyéneknél nagyobb az ITP kockdzata. Fontos visszaemlékeznie,
hogy mi tortént az életében, miel6tt kialakultak az alacsony
vérlemezkeszam tiinetei, beleértve barmely 4j
gyogyszernek, gydgynovénynek vagy étrendkiegészitének
valo kitettséget. Ezek az informacidk hasznosak lehetnek
orvosa szdméra az On alacsony vérlemezkeszammal jard
betegségének diagnosztizalasaban és kezelésében.

Mik az ITP tiinetei?

A tiinetek személyenként nagyban eltérnek. Néhany felnStinek
az alacsony vérlemezkeszam ellenére sincs tiinete. Masoknal
eléfordulhat enyhébb vérzés, példaul véralafutas a bor alatt,
és/vagy kicsi lila/piros tlisztrasnyi korok a béron, amit
petechianak neveziink. A petechiat a b6ron sériilt véredények
vagy a kapillaris falaban 1év6 szivargasok okozzak. Néhany
feln6tt sokkal erésebb vérzést fog tapasztalni. A stlyos
vérzési kockazat jelei kozé tartozik a nyalkahartya sulyos
vérzése a szajban, a gyomor- és bélrendszerben, a
huigyutakban, az orrban és az agyban. A ndk tapasztalhatnak
erds és elhtiz6d6 menstruacids vérzést (menorrhagia) is.

Szamos ITP-ben megbetegedett ember tapasztal faradtsagot.
Ezt okozhatja a betegség, vagy lehet egy kezelésre adott
valaszreakcid. Az ITP-vel jard faradtsag kivalté oka nem
ismert, de ez nagyon is val6s probléma. Szamos ITP-vel

€16 ember szdmol be a depresszid érzésérdl. Bar ennek
pontos kialakuldsi mechanizmusa még nem ismert, szamos
magyarazat sziiletett, ideértve a hangulatszabalyozé
szerotonin nevii ingeriiletatvivé nyag szerepét, amelyet a
vérlemezkék hordoznak és juttatnak az agyba és a test mas
részeibe. Ez a bonyolult és potencialisan krénikus betegség
az elszigeteltség, félelem és harag érzéséhez vezethet,
mintha gy éreznénk, hogy a testiink , elleniink fordult”. A
harmadik tanyezé maguk a kezelések lehetnek. Ezek koziil
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szamos sorol fel depressziot potencialis mellékhatasként.
Fajdalmak is kisérhetik az ITP-t. Az ITP-s betegekrdl
késziilt tudomanyos célt nyilvantartasunk segitségével
naproél-napra egyre tobbet tudunk meg az ITP mentalis és
fizikai kovetkezményeir6l. Ha meg szeretné osztani ITP-vel
kapcsolatos tapasztalatat, kérjiik, latogassa meg az itpstudy.
iamrare.org, vagy a pdsa.org/healthcare-professionals-
researchers/hcp-registry oldalt.

Hogyan keriil diagnosztizalasra az ITP?

Az ITP egy kizarasos diagnodzis. Ezt azt jelenti, hogy az

ITP kimutatasara nincs pontos, végleges teszt. Orvosa
beutaldt ad egy teljes vérkép vizsgalatra, beleértve
vérlemezkéi szamat. A diagndzis akkor keriil meger6sitésre,
ha barmilyen nyilvanvalé masodlagos ok hianyaban a
vérlemezkék szama mikroliterenként 100 000-nél kevesebb.
Az alacsony vérlemezkeszam kivalté okanak kizarasa
érdekében orvosa mas vizsgalatot is elrendelhet az On
tiineteitdl, csaladi anamnézisétdl, fizikai vizsgalatatol és
vérképe egyéb értékeitdl fliggden.

Nehéz lehet kizarni a kivalté okokat akkor, amikor valakit
ITP-vel diagnosztizalnak. A pszeudotrombocitopéniahoz

(a leggyakoribb etioldgia, amikor a vérlemezkék mar a
vérvételi cs6ben Osszecsapzodnak) hasonld mesterséges
laboreredmények kizarasa utan a fizikdlis vizsgalat segithet
a diagnozis felallitasaban, ha példaul a 1ép vagy a mdj
megnagyobbodott, vagy ha nagy nyirokcsomok vannak jelen.
Fontos tovabba, hogy orvosa mikroszkop alatt megvizsgalja
a vérlemezkéket, és tovabbi vizsgalatokat rendeljen el, ha a
vérlemezkék nem a vart méretiiek vagy megjelenéstiek, vagy
ha mas vérsejtek rendellenesnek tinnek.

Mi az a ,,csontveld aspiracio vagy csontveld biopszia”
teszt és miért végzik?

A legtobb ITP-vel €16 beteg esetében nem sziikséges
csontveld vizsgalat. Ezt altalaban nem az ITP
diagnosztizalashoz végzik. Néhany esetben a hematolégus
(vérspecialista) kérhet csontvelSmintat a medencecsontbdl
(csontveld vizsgalat), ha nincs valaszreakcid a szokasos
ITP kezelésekre, illetve a vérben vagy a fizikalis vizsgalat
soran olyan egyéb rendellenességeket talalnak, amelyek
az ITP kivalté okai lehetnek. Ezt azért végzik el, hogy
megbizonyosodjanak arrdl, hogy a csontvel6 még

mindig termel vérlemezkéket és nincs semmi gond a
vel&ben talalhat6 egyéb vérsejtekkel. Fajdalomesillapitd
gyogyszereket.
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Fel fogok épiilni?

Az ITP-ben szenvedd betegek megkozelitSleg 20%-a hamar
felépiil a diagnozis felallitdsa utan. Tovabbi 10-20% id6vel
meggyogyulhat, altalaban kezelések segitségével. Fontos
meggérteni, hogy az ITP-nek harom fazisa van. A gydgyulas
valoszintisége fligg az életkortdl, és attdl is, hogy ITP-je
melyik fazisba esik. A fazisok a kovetkezdk:

¢ az Gjonnan diagnosztizalt ITP: a diagnozis felallitasatol
szamitott 3 hénapon beliil. Az ITP-ben szenvedd
felnéttek tobbsége esetében (80%) nem oldddik meg a

probléma ezen id6 alatt, akar kapnak kezelést, akar nem.

e elhtiz6dd ITP: A diagndzis felallitasatdl szamitott 3-12
hoénap megoldas (remisszio) nélkiil.

e kronikus ITP: A diagnozis felallitasatol szamitott tobb
mint 12 hénapig tart.

Mig a nagyon fiatal gyermekek és néhany tinédzser esetén
sokkal valdszintibben tapasztalhatd a spontan felépiilés,
addig mas serdiil6k és felnéttek betegsége kronikus
lefolyésu. A felépiilés akkor is lehetséges, ha az On ITP-je
krénikusnak mindsiil.

Az ITP életveszélyes?

Az ITP potencidlis veszélye elsédlegesen a vérzés
kockazata. Az életveszélyes vérzés nagyon ritka. Ha On
mar tapasztalt a spontan véralafutasnal vagy petechianal
sokkal erésebb vérzést, tigy ki van téve a sokkal sulyosabb
vérzés kockazatanak. Viszont példaul a koponyatiri

vérzés kockazata rendkiviil alacsony marad. Annak
kockézata, hogy egy felnétt az alacsony vérlemezkeszama
kozvetlen kovetkezményeként spontan kopanyatiri vérzést
tapasztaljon (ami nem kapcsolodik sériiléshez), koriilbeliil
1,5%. A kockazat magasabb lehet, ha mar tapasztalt olyan
sulyos vérzéses epizédokat, amelyek azonnali kérhazi
ellatast és kezelést igényelnek, vagy ha alacsony (30 000
alatti) vérlemezkeszama mellett fejsériilése volt. Az ITP-
ben szenvedd emberek nagyon kis szazaléka hal meg

a betegségtdl vagy a kezelésektdl. Az A betegek nagy
tobbsége olyan kezelést kap, amely a biztonsagos szintre
emeli vérlemezkeszamukat, vagy komplikaci6 nélkiil élnek
alacsony vérlemezkeszammal.

Fejsériilésér6l azonnal értesitenie kell kezel§orvosat.
Kiiléndsen akkor, ha mdsnap kitarté vagy ingadozé fejfdjdst
tapasztal faradsdggal, hanyingerrel, hanydssal vagy
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Habar ez alacsony, nem

voltam veszélyben és a
vérvizsgdlatokon kivil

nem volt sziikségem

semmilyen orvosi

kezelésre.

héemelkedéssel, illetve ezek nélkiil. Ezek lehetnek a koponyatiri
vérzés jelei. Az ITP-vel vald vérzés gyakran lassii, és van id6 a
beavatkozdsra, ha On tud a vérzésrdl. Ezért ha Onnek alacsony

a vérlemezkeszdma, nagyon fontos értesitenie orvosit minden
sériilésérdl, kiilondsen a fejsériilésrdl, még akkor is, ha csak enyhe.
Orvosa javasolhat ja a fizikai vizsgdlatot vagy a fej CT vizsgdlatdt.

Mikor kérjek azonnali orvosi segitséget?

Keressen azonnali orvosi segitséget, ha az alabbiak
barmelyikét tapasztalja:

e fokozddo vérzések, véralafutasok.
¢ csillapithatatlan orrvérzés.

* barmely olyan foku fejfajas (spontan, vagy sériilés
miatti), amely rosszabbodik, tartds, vagy visszatéré.
Kiilénodsen talzott faradtsag, rossz étvagy,
étvagytalansag, hanyas és 1az jelenlétében. Ezek a
koponyatiri vérzés jelei lehetnek.

® barmilyen fejsériilés/trauma utan. Kiilondsen akkor, ha
kabultnak érzi magat, vagy furcsa magatartast tanusit.
Az agyi vérzések gyakran lasst vérzésként kezdddnek,
ahol van id6 beavatkozni (ha idében felismerik a vérzést)
és lehetséges, hogy a szokasos tiinetek nem jelentkeznek
azonnal.

o lathato vér a vizeletben. Ezt durva hematuridanak
nevezziik és elGjele lehet egy késdbbi sokkal stulyosabb
vérzésnek.

¢ fekete sotét széklet, vagy vilagos piros vér a székletben
és/vagy olyan hanyas, amely kavézaccra emlékeztet.
Kiilonosen akkor, ha hasat puffadtnak érzi. Ezek a
gyomor-bélrendszer vérzésének a jelei.

¢ olyan sériilés, amely kornyékén jelentés duzzanat
észlelhetd.

Nagyon fontos, hogy az orvosi személyzet vészhelyzetben
hamar értesiiljon az On ITP diagndzisérél. A PDSA
honlapjan elérhet6 webaruhazban szamos orvosi
figyelemfelkeltd ékszer kaphatd: pdsa.org/products-a-
publications/the-platelet-store:

@,
i
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Ha ITP-m van, akkor a gyermekeim is ITP-sek lesznek?
Aggodnom kéne, hogy mas csaladtagjaimnal is kialakul
az ITP?

Az ITP nem mindsiil 6rokletes rendellenességnek. Az

ITP egy kizarasos diagndzis, és a hajlamosit6 (gyakran
orokletes) okok nem keriilnek rutinszertien kivizsgalasra.
Eléfordul az is, hogy eleinte téves diagnoézist allitanak

fol. Ha az ITP masnal is el6fordul csaladjaban, orvosaval
mindenképpen beszéljenek errdl, és mérlegeljék kbzosen

a megfelel6 molekularis genetikai vizsgélat elvégzésének
lehetdségét és sziikségességét, amely segitségével
azonosithatd, hogy valdban fennall-e a csaladban 6rokletes
tényezd6, mivel ez ITP-re altalaban nem jellemzé. Ha
betegségét mogottes drokletes thrombocitopénia okozza, de
ITP-ként diagnosztizaljak, akkor a kockazat, hogy gyermeke
is ITP-s lesz, akar 50% is lehet. A trombocitopénia rokletes
okai nem gyakoriak.

Fert6z6 az ITP?

Nem, az ITP nem egy fert6z6 betegség.

Ki vagyok téve mas betegségek kockazatanak,
ha ITP-m van?

Ha On egyébként egészséges, nincs jobban kitéve mas
betegségnek vagy virusnak, mint azok, akiknek nincs IPT-je.
Viszont, ha On kortikoszteroidokat, vagy egyéb olyan
gyogyszereket kap, amelyek elnyomjak az immunrendszerét,
illetve ha lépeltavolitasa volt, kevésbé lesz képes a fert6zések
lekiizdésére. Néhany betegnél az ITP mellett mas autoimmun
betegség is jelentkezik, ennek kialakuldsa nem teljesen tisztazott
még, ezt részben genetikai tényezdk is befolyasolhatjak.

Gyogyithato6 az ITP?

Az ITP kezeléssel egynstilyban tarthato, de altalaban nem
gyogyithat6 meg teljesen. Szerencsére az ITP-ben szenvedd
legtobb felndtt nem tapasztal stlyos vérzést, és sokaknak
mikroliterenként 30 000 feletti a vérlemezkeszama. Néhany
betegnek ennél kevesebb a vérlemezkeszama, és kezelésre
szorulnak a vérzés megel6zése érdekében. Szamos beteg
vérlemezkeszama novekszik a kezelés utan. Nehéznek
bizonyul szamos ITP-vel é16 beteg esetében, hogy olyan
kezelést talaljanak, amely minimalis mellékhatasok mellett
miikodik szamukra. Néhany beteg beszamoldja szerint

az étrend vagy életstilus megvaltoztatasaval jobban érzik
magukat. Az ITP tiinetei hosszt idére enyhiilhetnek, talan
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a beteg teljes hatralevo életére. Az ITP vissza is térhet. Az
ITP visszatérése krénikus vagy masodlagos ITP-t jelezhet,
és fokozott ellendrzése szitkséges. Tovabbi informacidért
konzultaljon kezelSorvosaval. A betegség lefolyasat nem
lehet el6re megjésolni.

Vannak olyan gyogyszerek, amelyeket keriilnom kell?

Fontos megjegyezni, hogy az ITP-ben szenvedd betegek
nem szedhetnek olyan gyégyszereket, amelyek a
kovetkezOket tartalmazzak: acetilszalicilsav (példaul
aszpirin), ibuprofén (pl. Advil® és Algoflex) vagy naproxen
(mint az Aleve®). A véralvadasgatld szerek, mint a warfarin,
apixaban vagy egyéb hasonld gyogyszerek jelentsen
novelhetik a vérzés kockazatat. Ovintézkedésként
egyeztessen orvosaval, miel6tt barmilyen gyogyszer,
vitamin vagy taplalékkiegészitd szedésébe. Hasznos lehet
keriilni az alkoholt is, mivel az visszaszorithatja a csontveld
vérlemezke-termelését.

Sok csalad gondolkodik alternativakon vagy kiegészit6
terapidkon, mint példaul a gyogynovények, kiilonleges
étrendek, taplalékkiegészitdk és a nem hagyomanyos
orvoslas. Fontos értesitenie kezelSorvosét, hogy ha On az
ilyen terapiak egyikét fontolgatja, mivel szamos kiegészit6
,természetes” terapia negativ hatassal lehet a hagyomanyos
orvosi terapiakra, és csokkentheti azok hatékonysagat,
illetve néhany esetben artalmas lehet az ilyen kombinacio.
Az egyes taplalékkiegészit6k nagy ddzisban, mint példaul a
kurkuma vagy fokhagyma, novelhetik a vérzés kockazatat.
Kérjiik, latogassa meg a PDSA weboldalan a , Kiils6
behatasok” és , Kiegészitd terapiak” részt az alabbi linken :
pdsa.org/treating-itp

Vannak kezelési iranyelvek?

Igen. A két f6 nyilatkozati jelentés magaban foglalja az
Amerikai Hematoldgiai Egyesiilet (ASH) klinikai gyakorlati
iranyelveit és az ITP kezelésérdl szol6 Nemzetkozi
Konszenzus Jelentést (ICR). Mindketté 2019-ben kertilt
frissitésre és megtekinthetd a oldalon

Mikor kell kezelést kapnom?

A kezelés megkezdését Onnek és orvosanak kozosen kell
eldontenie, alapul véve az ajanlott szakmai iranyelveket,
a vérlemezkeszamot, a betegség fazisat, a vérzési
anamnézist, az életstilust, valamint az ITP-ben szenved$
beteg és csaladja kozos egészségi allapottal Osszefiiggd
életmindségét.
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A betegség fazisa szerinti kezelés szempontjabdl a szakmai
iranyelvek (2019) javaslata:

jonnan diagnosztizdlt:

hacsak az On vérlemezkeszdma nem nagyon alacsony
(20 000 - 30 000 alatti mikroliterenként), vagy ha mar
tapasztalt a béron megjelend enyhe vérzésnél (véralafutas
és petechia) sulyosabb tiineteket, nagyon valdszind,
hogy orvosa az , Eber varakozas” megkozelitést fogja
javasolni. E megkdzelités soran gydgyszeres kezeléssel
és gyakori kontrollvizsgalatokkal kdvetik nyomon az
allapotat. Ez egy aktiv mddszer, amely biztositja azt,
hogy Ont ne kezeljék foloslegesen olyan gyogyszerekkel,
amelyeknek komoly mellékhatasuk is lehet, amikor az
On ITP-je amugy is gyorsan helyrejonne normalizélédna,
és varhatéan nem l1épne fel stlyos vérzés. Igaz, nincs
megalapozott , biztonsagos” vérlemezke szint, mivel

az mindenkinél mas, aktivitasi szinttdl, korabbi vérzési
anamnézistdl és mas tiinetektdl fiiggden.

,,az Bber véarakozas” nem alkalmas az olyan ITP-ben
szenvedd felnétteknél, akiknek nagyon alacsony a
vérlemezkeszamuk, vérzéses tiineteik vannak, vagy

a szokasos véralafutason/vagy petechian talmutato
vérzéses tiineteket produkalnak.

a javasolt kezelés altalaban kortikoszteroidok (példaul
prednizolon) alacsony doézisa.

nagyon alacsony vérlemezkeszdmnal esetén vagy
anélkiil intravénas gamma globulin (IVIG) adhato.

elhiizodd ITP:

hasonldan az Gjonnan diagnosztizalt esethez a kezelés
azok szamadra van fenntartva, akiknél a véralafutdson és
petechian talmutato vérzés Iép fel, és akiknek a
vérlemezkeszama 20 000 és 30 000/mikroliter kozott, illetve
orvosi beavatkozasra van sziikségiik, mint példaul a mitét.

kronikus ITP:

a TPO-RA-val valo kezelés javasolt, és mind a TPO-RA,
mind a Rituximab ajanlott a helyett, amelyet, miutan mas
kezelések madr szoba jottek. A kezelésnek az egészséggel
kapcsolatos életminéség optimalizalasara kell fokuszalnia,
mikozben csokkenteni kell a vérzés kockazatat.

Fontos az, hogy készen alljon egy terv vérzési vészhelyzet
esetére. Az is fontos felnétt betegeknél, hogy a

kontrollvizsgalatokon szamoljanak be kezel6orvosuknak
minden Gjonnan tapasztalt vérzéses tiinetrdl. Ha 4j vérzéses
tiinetek jelennek meg, felmeriilhet a kezelés megvaltoztatasa.
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K Milyen kezelések allnak rendelkezésre?

V Az ITP szamos modon kezelhetd. Mindegyik kiilonb6z6

<X

kockazattal és elénnyel jar, és lehetnek mellékhatasaik

is. Fontos tisztaban lenni mind a sikerarannyal, mind

a potencialis mellékhatasokkal, miel6tt megkezdenék

a kezelést. A hematolégusok egyszerre tobb kezelés
kombindcidjat hasznalhatjdk a sikerardny novelése
érdekében. Minden ITP kezelésére haszndlt gydgyszernél
jelentettek mellékhatasokat. Viszont a mellékhatasok eltérnek
és nem biztos, hogy mindenkinél jelentkeznek ugyanazon
gyogyszer szedésénél. Tovabbi informacioért az elérhetd
kezelésekrdl latogassa meg a pdsa.org/conventional oldalt

Ha On ITP-ben szenvedd né és teherbe esik, néhany anti-
vérlemezke antitest tjuthat a placentan és kisbabajanal
idészakosan alacsony vérlemezkeszam alakulhat ki. Ha ez
torténik, a baba a sziilés utan kezelhet6 a vérzés megel6zése
érdekében. Amikor a baba sajat immunrendszere kifejlédik,
a vérlemezkeszam javul, de ez heteket, honapokat vehet
igénybe. Ha On ITP-ben szenvedd nd és még nem terhes, de
tervezi a terhességet, érdemes beszélnie orvosaval tovabbi
informacioért. A Nemzetkozi Konszenzus irdnyelvek
javasoljak a terhes n6k kezelését, ha vérlemezkeszamuk

20 000/mikroliter alatti, tekintet nélkiil a vérzési

tiinetekre, de a 20 000 — 30 000/mikroliter kozotti értékek
biztonsagosnak tlinnek vérzés és/vagy sziikséges kezelés
hidnyaban. A biztonsagos sziiléshez 50 000/mikroliter feletti
vérlemezkeszam javasolt. A kortikoszteroidok hasznalata
javasolt els6ként, ha egy ITP-ben szenved6 terhes nénél
kezelést ajanlanak. Szamos ITP-kezelési mod biztonsagos
mind az anya, mind a magzat szamara, de a kezelés
megkezdése el6tt n6gydgyaszanak és hematoldgusanak
meg kell beszélnie Onnel a kockazatokat.

A sziilés alatt hasznalhaté epiduralis érzéstelenités. Az
epiduralis katéter biztonsagos elhelyezéséhez a biztonsagos
vérlemezkeszam legalabb 70 000/mikroliter. Az altatdshoz
hasznalt gerincbe adott injekcidhoz legalabb 50 000
vérlemezkeszam sziikséges mikroliterenként. A sziilés
el6tti vérlemezkeszam-novelési tervrél konzultalnia kell
orvosaival még a terhessége elején. Tovabbi informacidért
az ITP-r6l és a terhességrol latogassa meg a pdsa.org/images/
stories/pdf/ITP-Female-2015.pdf oldalt

Csindlhatom még azokat a dolgokat, amiket szeretek?

Ez egy egyéni dontés, ami az On vérlemezkeszaman,
tiinetein, jelenlegi életstilusan és a vallalni kivant kockazat
mértékén alapul. Orvosanak biztositania kell a megfelel6
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utmutatast az On szdmaéra. Néhany ITP-ben szenvedd
ember talal olyan 4j, 6romet jelentd tevékenységeket,
amelyek nem jarnak a vérzés kockazataval. Fontos
megtaldlni a moédjat az ITP-vel vald egyiittélésnek, amely
altal megerdsodve és biztonsagban érzi magat, mikdzben
tovabb élvezheti az életét. Az ITP hatassal van az egyén
életmindségére, tehat minél jobban fékuszal arra, amit
megtehet (ahelyett, amit nem tud megtenni), annal jobb lesz
az ITP-vel kapcsolatos tapasztalata.

A fizikai aktivitas fontos, viszont ha a vérlemezkeszam
alacsony, bizonyos tevékenységeket korlatozni kell a vérzési
kockazat csokkentése érdekében. Amig a vérlemezkeszam 75
000 feletti, altalaban biztonsagosan sportolhat véddeszkdzok
hasznalataval. Vannak olyan sportok, amelyek veszélyesnek
minGsiilnek barki szamara, még vérzési rendellenesség
nélkiil is. Annak eldontése, hogy mely sportokban

vehet részt, az azzal jaré kockazattdl fiigg. Kérje ezzel
kapcsolatosan kezel6orvosa véleményét.

Leszazalékoltathatom magam?

Néhany ITP-ben szenved6 személy sikeresen folyamodott
rokkantsagi segélyért. Masok szamara ez nehézséget
jelentett. A betegség stilyossaga és az életvitelre gyakorolt
hatasa nagyban eltér. Az, hogy kap-e rokkantsagi

segélyt, attdl fiigg, hogy milyen az On esete, és hogy
milyen nehézségeket tapasztalt az ITP kovetkeztében.

Ha On az Egyesiilt Allamokban él, 1épjen kapcsolatba a
tarsadalombiztositasi {igyintézéssel. Ha a vilag mas tajan
él, kérdezze meg kezelGorvosat, hogy kihez fordulhat a
rokkantsagi segély kérelmezéséhez. Tovabbi forrasért
olvassa el a ,,Segélyprogramok” részt a pdsa.org/patients-
caregivers/support-resources oldalon

Mit mondjak a csaladomnak, a barataimnak és a
munkaltatdmnak?

Hogy mit mond az embereknek ITP diagnézisardl,
val6szintileg az illeté személy On életében betdltott
szerepétdl, valamint attél fiigg, hogy On mennyire érzi
kényelmesnek maganjellegli adatai megosztasat. Alabb
talal egy utmutatot, amely segit megértetni ITP diagnozisat
azokkal, akikkel ezt k6zoIni szeretné.

Ismerdseinek mondhatja ezt:

Az ITP egy véralvadasi rendellenesség. Nagyon kénnyen
elkezdek vérezni és bevérzések keletkeznek rajtam. De ez
nem fert6z4.”
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Bardtoknak és csalddtagoknak mondhatja ezt:

Az ITP egy ritka autoimmun vérzési rendellenesség.

Nem orékletes. Ovatosnak kell lennem, mert az alacsony
vérlemezkeszamom miatt minimalis sériilésnél felléphetnek
nalam vérzések és véralafutasok.”

Munkdltatéjanak mondhatja ezt:

, Az ITP miatt minimalis sériilés mellett is ki vagyok téve
a vérzés kockazatanak. Ha vérzek, igy kell megallitani és
igy léphetnek kapcsolatba a vészhelyzetben értesitendd
személlyel. Ha eszméletvesztés 1ép fel, hivja azonnal a
mentdket, majd a vészhelyzetben értesitendd személyt,
valamint az Onnek 4tadott vészhelyzeti protokollban
listazott orvosomat.”

Ha 6n gydgyszeres kezelés alatt dll, fontoléra veheti az aldbbi
hozzdaddsdt:

” A gyogyszerek, amelyek éhessé/faradtta/irritaltta tesznek.”

Ezt a szordlapot nyugodtan terjesztheti az dpolok, baratok
és csaladtagok kozott. Az ebben talalhatd informaciokkal
nem csak jobban megismerik az ITP-t, de csokkenhet
félelmiik és szorongasuk is.

Mit tehetnek a csaladtagok és baratok, hogy segitsenek?

A legtobb embert sokkolja ez a diagndzis. Valdészintileg még
sosem hallottak az ITP-r6l a diagnozis elétt és fogalmuk
sincs, hogy mire szamithatnak. Az els6 reakciok kozé a
félelem, zavarodottsag és stressz tartozik. Krizishelyzetben
nehéz az dsszes Uj kifejezést megemészteni, é€s a kezelési
lehetdségeket megérteni. Megkérheti csaladtagjait

és baratait, hogy legyenek kiilondsen tiirelmesek.
Elmagyarazhatja nekik, hogy most nagyon sok minden jar
az agyaban. A lehetd leggyorsabban tanul, és ha kezelés
alatt all, nagyon erds gyogyszerek mellékhatasaival kiizd.
Elmagyarazhatja, hogy néha nagyon rosszul, faradtnak és
szomorunak érezheti magat.

Bar kiilsére jol nézhet ki, teste igazodik egy autoimmun
rendellenességgel vald élethez.

Mi mast tehetek vagy tudhatok betegként?

A lehet6 legtobbet meg kell tudnia errdl a betegségrol.
Ismerje meg az ajanlott orvossagok elényeit és
mellékhatasait, dontse el, hogyan kozeliti meg a betegséget
és sajat életét, most hogy megvaltozott. Orizze meg
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az Osszes laboreredményt és a vérvizsgalatok leleteit.
Vezessen naplot a hasznalt gyogyszerekrol, dozisokrol,
vérlemezkeszamardl, és hogy hogyan érzi magat

ezektdl. Figyeljen oda életmddjara, és figyelje meg, hogy
van-e barmilyen Osszefiiggés a vérlemezkeszadma és

a fogyasztott ételek, a stressz szintje, a meglatogatott
helyek, a kornyezetében 1év6 karos anyagok, stb. kozott.
Legféképpen On az a személy, aki a legnagyobb figyelmet
forditja ezekre a dolgokra, és On jobban ismeri a testét, mint
barki mas. Legyen proaktiv a diagnézisaban, és maradjon
naprakész az iranyelvekkel és az aktudlis informacidkkal
kapcsolatban. Ehhez segitségére lehet a pdsa.org oldal.

Hogyan kaphatok tovabbi informaciot?

Atfogé weboldalunk, beleértve az ingyenes online
forrasokat és fiizeteket, a Vérlemezke-Rendellenességgel
ElSket Tamogaté Szovetség (PDSA) minden ITP-vel é13
beteg és apold szamara informaciét nyujt, akar tjonnan
diagnosztizalt, akar évek ota egylitt él az ITP-vel. Ezekhez
az informaciokhoz hozzaférhet a pdsa.org oldalon.
Szervezetiink havi e-hirek frissitést, negyedéves hirlevelet
és egyéb kiadvanyokat és cikkeket is kozzétesz. A PDSA
minden évben tart konferencidt és regionalis gytléseket. A
PDSA t6bb mint 60 helyi tiamogat6 csoporttal rendelkezik
az Egyesiilt Allamokban és Kanadaban, valamint tovabb
béviti programjat, hogy tobb szolgaltatast nyujthasson, és
tobb embert érhessen el. Az ITP-vel kapcsolatos legatfogdbb
informaciohoz valé hozzaféréshez fontolja meg a PDSA
tagsagot, igy szamos oktatasi kezdeményezés lesz elérhetd
az On szdméra. A tagsagrol tovabbi informéciét a pdsa.org/
give-back/become-member oldalon olvashat.

A PDSA szamos mddszert kinal az ITP-vel €16 tobbi felnGttel
vald kapcsolatfelvételre. Ezek kozé tartoznak a PDSA
honlapjan és k6zosségi média csatorndinkon talalhato
beszélgetd csoportok, egy névcseréld program, egy évente
megrendezett beteg konferencia felnétteknek szo6l6 ITP-
beszélgetésekkel, regionalis talalkozok évkozben, és az ITP
tamogato csoport virtualis talalkozdi. PDSA globalis ITP
Tudomanyos Kutatasi Nyilvantartasa a betegeket olyan
kutatasi lehetdségekhez juttatja, amelynek keretében a

vilag minden tajardl csatlakozhatnak az ITP-vel €16 betegek
ezreihez annak érdekében, hogy elésegitsék a kutatast és
javitsak az ITP-vel él6 betegek életmindségét. Latogassa meg
a pdsa.org/registry oldalt, és csatlakozzon még mal!
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Koszonjiik Terry Gernsheimernek, a PDSA orvos
tandcsaddjanak az ingyenes tdjékoztato fiizethez
nyujtott értékes segitséget és informdciot.

Forrasok
HASZNOS FORRASOK ITP-VEL ELO FELNOTTEK SZAMARA:

Tamogatd csoportok régionként: pdsa.org/support-groups
ITP Segélyvonal: (440) 746-9003 vagy PDSA@PDSA.org

Online beszélgetd csoportok: pdsa.org/discussion-group

Orvosi vészhelyzeti kartyak és orvosi azonositd ékszerek ITP-vel él6
betegek szdmdra: pdsa.org/shop

Az On kériilményeitdl fiiggden valamelyik masik fiizetiink is hasznos
lehet, ezeket megtalalja honlapunkon: pdsa.org/booklets. Ezek a fiizetek
tobb nyelven is elérhetSk a pdsa.org/translated-publications oldalon.

ITP brostira (tokéletes a csalddokkal valé megosztishoz)

ITP és ndi életciklus: Vérzési problémdk az ITP-vel él6 né életszakaszaiban —
Gyakran ismételt kérdések

Elet ITP-vel: Vilaszok a gyakori kérdésekre

A vérlemezkék szerepe és funkcioja ITP-ben

Egészségbiztositdsi és Segélyprogramok ITP-vel él6 betegek részére
Ki fizet a gyogyszerekért Kanaddban?

Tovabbi informacidért az ITP-rél és az egyéb elérhetd forrasokrol, a
flizet tovabbi masolataiért, vagy a PDSA-hoz val6 csatlakozasért lépjen
kapcsolatba veliink:

Platelet Disorder Support Association
8751 Brecksville Road, Suite 150, Cleveland, OH 44141
(440) 746-9003 « pdsa@pdsa.org » www.pdsa.org

A Vérlemezke-Rendellenességgel El6ket Tamogaté Szovetség oktatds,
érdekképviseleti, kutatas és tamogatas tertiletén kotelezte el magat az
ITP-vel és mas vérlemezke-rendellenességgel é16 emberek életének
javitasa irant. A tagsaggal jar6 elényok kozé tartozik a negyedéves
hirlevél, kedvezmények az ITP éves konferenciajara, opcionalis részvétel
az ITP Poke-R-Club és Névcserél programban, valamint hogy jo
érzéssel toltheti el, hogy masokon segit.

A PDSA egy 501(c)3 szervezet. Minden hozzéjarulas levonhat6 az
adobol. Ezt a betegtajékoztatd ttmutatét az Novartis altal nyjtott
oktatasi adomany tamogatja.

Az Gtmutatéban talalhaté informécio kizdrdlag oktatasi célokat szolgal.
Az On személyes egészségiigyi llapotardl konzultaljon kezelSorvosaval.
Az itt emlitett vallalatok nevei és termékei sajat tulajdonosuk védjegyei.
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Ezt az (irlapot hasznalhatja:

- ADOMANYOZASHOZ A PDSA RESZERE
- APDSA-HOZ VALO CSATLAKOZASHOZ
- ADOMANYGYUJTO INFORMACIO IGENYLESEHEZ

Kérjiik, pipalja ki a megfelel6 mez&(ke)t.

A PDSA szamara nyujtott valamennyi adomanyt halasan fogadunk és
elismeriink. (Kérjiik, hogy a csekkeket a: PDSA részére fizesse be) (Ne
kiildjon készpénzt)

() Szeretnék csatlakozni a Vérlemezke Rendellenességgel Eléket Tamogato
Szovetséghez (Platelet Disorder Support Association, PSDA), meg
szeretném kapni az informdcids csomagot és A Vérlemezke Hirek
negyedéves hirlevelet egy évre, és csatolok 25 dollart a tagsagra.

O Adomanyt mellékelek a PDSA szamara az alabbi dsszegben:
dollar.

O Szeretnék adomanyt gydjteni a PSDA szamara.
Kérem, kiildjék el nekem az adomanygyjtési informaciokat.

O Szeretnék kapni egy ITP vészhelyzeti azonosité kartyat (Az els6 ingyenes)

Kérijiik, toltse ki:

Név:

Lakcim:

Varos: Megye:
Orszag: Iranyitészam:

Kérjiik, segitsen frissiteni nyilvantartasunkat az trlap alabbi részének
kitoltésével:

En: O egy ITP-ben szenvedd beteg O egy ITP-ben szenvedd gyermek sziilGje
O csaladtagja vagyok O barat/egyéb O egészségiigyi szakember
O iparagi szakember vagyok

Tovabbi informacidért az ITP-rdél és a PDSA-rdl, latogassa meg honlapunkat:
www.pdsa.org vagy kiildjon e-mailt a pdsa@pdsa.org cimre

KULDJE EL EZT AZ URLAPOT IDE:  Platelet Disorder Support Association
8751 Brecksville Road, Suite 150
Cleveland, OH 44141

Ha segitségre van sziiksége, vagy hitelkartyat szeretne haszndlni, hivja a
PSDA irodat: (440) 746-9003

A PDSA egy 501(3)c szervezet. Minden hozzajarulas levonhatd az adébol.
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