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ITP (Immun Trombocytopeni) er en blodsygdom, fa kender
til. Som patient eller pargrende ligger der derfor ofte et stort
arbejde i at finde information om sygdommen og fortzelle
omgivelserne, hvad det betyder at have ITP.

Denne handbog henvender sig hovedsageligt til foraeldre,
som har et barn med primeer ITP, eller voksne der selv har
faet stillet diagnosen. Men ogsa andre, som stgder pa
sygdommen gennem familie, arbejde, daginstitution eller
andet, vil kunne finde vaerdifulde informationer i handbogen.

Nar man taler om ITP, skelner man mellem tre stadier:
Nydiagnosticeret ITP, persisterende ITP og kronisk ITP. Har
man haft ITP i op til tre maneder er man nydiagnosticeret, og
varer ITP’en mellem tre og 12 maneder er den persisterende
(dvs. vedvarende). Nar man taler om kronisk ITP, betyder det
ikke, at man aldrig slipper af med sygdommen. Det betyder
alene, at sygdommen varer mere end 12 maneder.

Sygdommens omstendigheder kan vere forskellige, ikke
mindst nar man skelner mellem bgrn og voksne. Derfor er der
lavet serskilte afsnit til bgrn og voksne i denne handbog.

Vi har faet kyndig vejledning af overlaeege Henrik Frederiksen,
Haematologisk Afdeling, Odense Universitetshospital,

og overlage Steen Rosthgj, Bgrneafdelingen, Aalborg
Universitetshospital. Begge har veeret en stor hjelp i
forbindelse med gennemlasning og bearbejdning af teksten
til denne handbog. Det er vi meget taknemmelige for.

Danmarks Blgderforening




Hvad er' ITP.p Rgdt blodlegeme

Inaktiv blodplade Skade pa
(trombocyt) blodkar

ITP er en blodsygdom, som medfgrer, at antallet
af blodplader i blodet falder til sa lavt et niveau,
at der opstar risiko for blgdninger. Forkortelsen
ITP star for Immun Trombocytopeni. Tidligere
stod forkortelsen for Idiopatisk Trombocytope-
nisk Purpura, men den betegnelse for sygdom-
men forlod man i 2009.

Man taler om, at ITP kan vaere primeer eller se-
kundaer. Nar ITP’en er primzer, betyder det, at der
ikke er anden arsag til manglen pa blodplader.
| denne handbog fokuseres der pa primaer ITP.

IMMUN TROMBOCYTOPENI

¢ Immun er betegnelsen for, at immunforsvaret
danner antistoffer imod kroppens egne blod-
plader eller de celler, der laver dem.

¢ Trombocytopeni betyder, at man har for fa
blodplader (trombocytter) i blodet.

Nar man far en blgdning, klumper blodpladerne
sig normalt sammen det sted i blodkarret, hvor
karvaeggen er bristet. Her danner de en prop,
som lukker hullet i blodkarret. Hvis man lider af
ITP, har man for fa blodplader i blodet, og der-
med fungerer dette system darligere.

Problemet for personer med ITP opstar ved, at
de danner antistoffer imod blodpladerne eller

de celler i knoglemarven, der laver dem. Normalt
er dannelsen af antistoffer en del af kroppens
forsvar mod bakterier og virusinfektioner og
altsa en sund reaktion. Men hos personer med
ITP binder antistofferne sig til blodpladerne, som
derfor nedbrydes i milten. Man siger, at ITP er en
autoimmun sygdom, fordi kroppen danner anti-
stoffer imod sine egne celler, som den i virkelig-
heden skulle beskytte. Blodpladerne nedbrydes
for hurtigt, og knoglemarven kan ikke producere
nye blodplader hurtigt nok. Resultatet er, at
antallet af blodplader i blodet falder.

Raske mennesker har et sted mellem 120-400
milliarder blodplader pr. liter blod (man taler

om et normalt blodpladetal pa 120-400). Man
taler dog farst om ITP som en diagnose, nar

man har et blodpladetal pa under 100. Hos
personer med ITP kan tallet synke til langt under
20-30 milliarder blodplader pr. liter blod (dvs.

et blodpladetal pa under 20-30). Nar blodplade-
tallet falder til under 20-30, vil der oftest komme
blgdningstendens.

Man har ingen forklaring pa, hvorfor nogle
mennesker far ITP. To ting er man dog sikker pa:
Sygdommen smitter ikke, og den er ikke arvelig.

De aktiverede

blodplader danner
Aktiveret blodplade en prop

(trombocyt)

leo ¥

\ Fibrin-net

Hvad sker der normalt,
nar man bloder?

Nar der gar hul pa et blodkar,
udsender blodkarrets vaeg nogle
stoffer, som forteeller blodpladerne
(ogsa kaldet trombocytterne), at
der er brug for dem. Blodpladerne
@ndrer form, sa lange "arme”
stikker ud fra deres yderside. Sa
klumper de sig sammen og dra-
ges til hullet i blodkarret, hvor de
danner en prop. Samtidig starter
blodpladerne en kadereaktion,
som tiltraekker stgrkningsprotei-
ner. Proteinerne danner en form for
net, som kaldes fibrin-net. Fibrin-
nettet forstarker den prop, som
blodpladerne har dannet ved hullet
i blodkarret. Bagefter begynder
blodkarret at hele og bliver til sidst
helt og jeevnt igen.



Hvad er blodplader/trombocytter?

Alle blodets celler dannes i knoglemarven. De begynder som
stamceller, og bagefter udspaltes de i réde blodlegemer,
hvide blodlegemer og blodplader. De rgde blodlegemers
vigtigste funktion er at optage ilt under blodets passage
igennem lungerne. De hvide blodlegemer forsvarer kroppen

imod bakterier og vira og udggr det, vi kalder immunforsvaret.

Blodpladerne spiller en hovedrolle, nar det gelder blodets
evne til at stoppe eller forhindre blgdninger.

Hvert sekund bliver der dannet omkring 1 million nye
blodplader. En liter blod indeholder normalt mellem 120 og
400 milliarder blodplader. Blodpladerne cirkulerer hele tiden
rundt i blodomlgbet og har en levetid pa 10-11 dage. Nar
blodpladerne er blevet for gamle, eller hvis de pa en eller
anden made har forandret sig, nedbrydes de i milten, som er
blodets ’rensningsanleeg’. Hvis man har ITP, saetter antistoffer
sig fast pa blodpladerne. Det signal opfatter immunforsvaret
som, at blodpladerne skal destrueres.

Hvis blodet indeholder mindre end 50 milliarder blodplader
pr. liter blod, blgder man lettere end normalt. Synker antallet
af blodplader til under 20-30 milliarder pr. liter blod, kan
blgdninger opsta spontant.

Symptomer

Det er fgrst, nar antallet af blodplader

er meget lavt, at man kan se blgdnings-
symptomerne pa ITP. Nar blodpladetallet
er lavt, er der en risiko for, at blgdninger
kan opsta spontant.

Nogle mennesker med lave blodplade-
tal vil have alvorlige symptomer, mens
andre mennesker med lave blodpladetal
kan veaere helt symptomfri. Derfor er der i
de seneste ar kommet en tendens til, at
mange lager ikke udelukkende forhol-
der sig til tallet, men fokuserer mere pa
den enkeltes blgdningstendens.

De fleste med ITP kommer til laegen,
fordi de pludselig far store bla maerker
efter relativt lette slag, eller fordi de har
blgdninger fra slimhinderne i naesen
eller munden, som ikke stopper inden
for normal tid. Oftest ser man ogsa
bittesma blgdninger under huden. Det
er sma rgde prikker pa stgrrelse med
knappenalshoveder, som kaldes petek-
kier. | meget sjeldne tilfaelde kan man
blgde fra tarme og urinveje. Livstruende
blgdninger, som fx hjerneblgdninger, er
heldigvis sardeles sjeldne.

Sma rgde prikker (petekkier) pa huden pa stgrrelse med
knappenalshoveder (tegn pa blgdninger under huden).
Store bla maerker efter relativt lette slag.

Blgdninger fra slimhinderne (ofte i naese og mund).

Hos kvinder kraftig/langvarig menstruation.

Blgdninger i tarme og urinveje (forekommer sjeeldent).
Blod i urin eller opkast har en rgd/brunlig farve, og blod
i affgring har en rgd/sort farve.

Hjerneblgdning kan forekomme, men risikoen er meget lav
(ca. 0,1 pct.). Symptomerne pa dette er hovedpine,
opkastning, bevidsthedssvaekkelse og kramper.
Treethed.

ITP er en sdkaldt udelukkelsesdiagnose. Det vil sige, at leegen
skal udelukke en raekke andre arsager til blodplademangel,
inden ITP-diagnosen kan stilles. Det drejer sig almindeligvis
om fx hiv og hepatitis C, samt om tilstanden kan vaere udlgst
af fx legemidler eller gigt. Laegen stiller ITP-diagnosen ud fra
blodprgver, samtaler med og undersggelser af patienten.

Somme tider kan det ogsa veere ngdvendigt at lave en
knoglemarvsprgve for at udelukke andre arsager til det lave
blodpladetal, som fx leukami. Det er dog mest udbredt med
knoglemarvsprgver blandt voksne.



Behandling

HJEMMEBEHANDLING

En plasticpose med knust

is og lidt vand

Trykkes mod saret (gerne med
et handklade imellem for at
undga forfrysninger). Kan
mindske blgdninger fra fx en
hudafskrabning, fordi kulde

mindsker blgdningstendensen.

Spongostan

Gelatinesvamp, som oplgser
sig selv. Kan bruges pa blg-
dende slimhinder og mindsker
blgdningstendensen. Spon-
gostan kan fas i handkgb.

Man kan selv behandle lette ydre blgdninger, som fx sar, hudafskrab-
ninger eller blgdende tandkgd.

Hvis blgdningstendensen er for udtalt, eller nar leegen skgnner, at
blgdningsrisikoen er for hgj, kan det veere ngdvendigt at behandle ITP
med medicin. Den skgnnede blgdningsrisiko afhanger af blodplade-
tallet, men ogsa af alder, levemade og eventuelle andre sygdomme.

Behandlingen kan af og til helbrede sygdommen, men det er langtfra
altid. Ved at gge antallet af blodplader kan behandlingen derimod
vaere med til at stoppe eller mindske risikoen for blgdninger. Om man
skal behandle, og hvornar og hvordan, er individuelt. Det kommer an
pa, hvor lavt antallet af blodplader er, hvor alvorlige symptomerne er,
hvor gammel man er, den medicin, man i gvrigt far, osv.

Behandlingslinjer

Der findes internationale retningslinjer for valg af 1. og 2. linjebehand-
linger, som laegerne stgtter sig til, nar de skal behandle et menneske
med ITP. Det er dog meget forskelligt, hvad der virker pa den enkelte,

og derfor kan behandlingen vaere meget individuel fra person til person.

1. linjebehandlingen vil veere ret ens for de fleste med ITP. Hvis der
herefter er behov for yderligere behandling, er der stgrre variation,
ogingen af de mulige 2. linjebehandlinger er bevist bedre end andre i
sammenlignelige undersggelser. Derfor spiller laegens holdning, erfa-
ring og iseer patientens sygdomshistorik ind pa valg af og ophgr med

behandling. Hos bgrn er man meget tilbage-
holdende med brugen af 2. linjebehandlinger, og
nogle af 2. linjebehandlingerne (Eltrombopag og
Romiplostim) er ikke godkendt til anvendelse til
bgrn.

Listen med de nedenfor naevnte legemidler og
bivirkninger er ikke udtsmmende. Det er derfor
vigtigt, at du altid taler med og fortaeller din laege,
om de ting du oplever og marker, nar du far be-
handling for din ITP.

1. linjebehandlinger

Binyrebarkhormon

Binyrebarkhormon damper immunforsvarets
reaktion mod blodpladerne. Det gives oftest som
tabletter kaldet Prednisolon eller Dexamethason.

Bivirkninger

Stoffet har bivirkninger, som kan vare ubehage-
lige, men de er oftest midlertidige og forsvinder
igen, nar man holder op med at tage medicinen.
Det kan fx veere svamp i munden eller skridtet,
vaegtggning, gget appetit, forandring af fedt-
fordelingen i kroppen, forbigdende sukkersyge,
forhgjet blodtryk og humgrsvingninger.

Immunglobulin
Immunglobulin er antistoffer, som fremstilles af

blodplasma, der er renset. Immunglobulin bloke-

rer for de antistoffer, som er skyld i, at blodpla-

derne nedbrydes. Immunglobulin gives intrave-
ngst via drop, dvs. direkte i blodaren. Virkningen
holder 2-3 uger. Immunglobulin benyttes ofte
umiddelbart forud for operationer eller fgdsler,
hvis blodpladetallet er for lavt.

Bivirkninger

Bivirkninger i form af kulderystelser, hovedpine,
kvalme og opkastning kan forekomme under
eller efter indgivningen.

Anti-D

Anti-D er et antistof imod rgde blodlegemer. Det
kan kun anvendes til personer, der er rhesus-
positive (dvs. 85 pct. af den danske befolkning).
Behandlingen blokerer for miltens optagelse af
blodpladerne. Den kan eventuelt gives som en
indsprgjtning under huden. | Danmark har Anti-D
traditionelt veeret brugt iseer hos barn med ITP.

Bivirkninger

Behandling med Anti-D kan resultere i kortvarig
blodmangel. | sjeldne tilfaelde kan man fa feber
og kulderystelser i 1-2 timer efter behandlingen.

2. linjebehandlinger

Hos bgrn er man meget tilbageholdende med
brugen af 2. linjebehandlinger, og nogle af 2.
linjebehandlingerne (Eltrombopag og Romiplo-
stim) er ikke godkendt til anvendelse til bgrn.
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Rituximab (MabThera®)

Rituximab er et antistof rettet mod et over-
fladeprotein pa de celler, som kan producere
antistoffer (B-lymfocytter). Stoffet virker ved at
nedseette mangden af celler, som producerer
antistof mod trombocytter. Behandlingen gives
som drop-infusion, som regel fire gange med en
uges mellemrum. | visse tilfalde bruges Rituxi-
mab som en 1. linjebehandling hos voksne.

Bivirkninger

Specielt ved fgrste infusion kan der forekomme
reaktioner med kulderystelser, feber, hovedpine
og kvalme. Antallet af B-lymfocytter bliver meget
lavt i nogle maneder, men tilsyneladende uden
at det medfarer gget tendens til infektioner.

Mycophenolat mofetil (Cellcept®, Myfenax®)
Mycophenolat mofetil h&ammer omsatningen
og dermed vaeksten af B- og T-lymfocytterne (se
under Rituximab ovenfor). Dermed virker den
daempende pa immunapparatets gdelaggelse
eller h&amning af blodplader. Ad den vej kan det
haeve blodpladetallet.

Bivirkninger

Som ved andre immundampende leegemidler
gges risikoen for infektioner ved behandling
med Mycophenolat mofetil. Den hyppigste
bivirkning er iszer forskellige slags ubehag fra
maven. Det kan fx veere kvalme, ondt i maven,
forstoppelse, @ndret smagssans mv.

Azathioprin (Imurel®)

Azathioprin virker pa stort set samme made som
Mycophenolat mofetil. Tilsvarende er mange af
bivirkningerne naesten de samme, men de kan
dog variere hos den enkelte.

Ciclosporin (Sandimmun®)

Ciclosporin haemmer ligesom Mycophenolat
mofetil og Azathioprin immunapparatet ved at
hamme lymfocytterne, og ad den vej kan det
haeve blodpladetallet.

Bivirkninger

Ciclosporin pavirker omsatningen af en lang
reekke andre leegemidler. Derfor er det vigtigt,
at du altid fortaeller legen, hvad du evt. ellers
tager af medicin. Derudover er det vigtigt med
jeevne mellemrum at fa malt blodets indhold af
Ciclosporin, sa man kan sikre sig, at doseringen
er korrekt. Ciclosporin kan give blodtryksfor-
hgjelse, nyrefunktionspavirkning, havelse af
tandkgdet, gget beharing, rysten pa hander mv.

Danazol (Danol®)

Danazol er et syntetisk hormon. Man kender
endnu ikke den praecise arsag til, at det kan
virke ved ITP, men det sker formentlig ved at
deempe immunapparatet.

Bivirkninger
Danazol kan pavirke levertal, blodtryk og om-
saetningen af en raekke andre leegemidler.

Eltrombopag (Revolade®)

Eltrombopag virker ligesom Romiplostim (se
nedenfor) ved at gge knoglemarvens produktion
af blodplader. Kalkholdige fgdevarer, jerntablet-
ter mv. nedsatter optagelsen fra tarmen, sa det
er vigtigt, at du taler med din laege om, hvornar
det er bedst, du tager medicinen.

Bivirkninger

Risikoen for blodpropper gges formentlig en
smule ved brugen af Eltrombopag, ligesom for-
hojede levertal kan ses. Bade Eltrombopag

og Romiplostim kan gge dannelse af bindevav
i knoglemarven. Bindevavet forsvinder dog
igen, nar behandlingen ophgarer.

Romiplostim (Nplate®)

Romiplostim virker ligesom Eltrombopag ved at
gge knoglemarvens produktion af blodplader.
Behandlingen gives som en ugentlig indsprgijt-
ning.

Bivirkninger

Risikoen for blodpropper gges nok en smule.
Hovedpine kan forekomme. Bade Eltrombopag
og Romiplostim kan gge dannelse af bindevayv i
knoglemarven. Bindevavet forsvinder dog igen,
nar behandlingen ophgrer.

Tranexamsyre (Cyklokapron®)
Tranexamsyre virker udelukkende ved at ned-
seette blgdningstilbgjeligheden, og haver altsa

ikke blodpladetallet. Dette legemiddel bruges
som et vigtigt supplement for mennesker med
ITP, der har lave blodplader og blgdningstendens.

Bivirkninger
Bivirkningerne er iseer gener og ubehag fra
maven.

OPERATION

Fjernelse af milten (splenektomi)

Det er i milten, blodpladerne nedbrydes. Hvis
man har kronisk ITP og medicinsk behandling
ikke virker, eller man har for mange bivirkninger
af medicinen, kan fjernelse af milten ved en
operation (splenektomi) komme pa tale. Bgrn
vil dog sjeldent fa fjernet milten. Der er ingen
garanti for helbredelse.

Milten spiller en vigtig rolle i vores immunforsvar,
og hvis den fjernes, har man lidt stgrre risiko

for at fa infektioner, der kraever indlaeggelse pa
et sygehus. Af den grund, og fordi antallet af
medicinske behandlingsmuligheder er steget,

er antallet af mennesker, der far denne behand-
lingsform, mindsket de seneste ar. Det gaelder
bade hos bgrn og hos voksne.
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LEGEMIDLER OG VACCINATIONER, SOM BGR UNDGAS

Acetylsalicylsyre

Acetylsalicylsyre findes i mange smertestillende og febernedsattende midler og
har en hemmende effekt pa blodpladefunktionen, sa blgdningstiden forlaenges.
Findes fx i Kodimagnyl og Treo.

Hjertemagnyl indeholder ogsa acetylsalicylsyre, men ved hjertesygdom kan der
veere behov for at tage lagemidlet, selvom man har ITP. Dette skal drgftes med
legen.

NSAID

NSAID er en samlebetegnelse for smertestillende og gigtdeempende midler
(fx Ipren og Brufen). De kan pavirke blodpladerne og h&@mme deres normale
funktion.

Vaccinationer

Vaccinationer, hvor man sprgijter levende virus ind i kroppen, kan i meget
sjeldne tilfzelde medfgre, at kroppen danner antistoffer imod blodpladerne.

Det glder saledes for MFR-vaccination (mod maslinger, faresyge, rade hunde).
I sjeeldne tilfelde kan man derfor vaelge at udskyde vaccinationen, men det bgr
drgftes med laegen.

Indsprgjtninger i musklerne
Hos personer med ITP og meget lavt blodpladetal skal man pa grund af
blgdningsrisikoen vaere varsom med indsprgjtninger i musklerne.

Andet
Visse allergimidler (antihistaminer), E-vitamin og fiskeleverolie bgr ikke gives
til personer med ITP, da stofferne pavirker blodpladernes funktion.

ITP hos barn

| Danmark rammer ITP 40-50 bgrn mellem o-15
ar hvert ar. Hos de fleste bgrn er sygdommen
forbigdende — dvs. at den gar i sig selv inden for
12 maneder. Hos cirka hvert femte barn, som far
ITP, bliver sygdommen kronisk, dvs. at den ikke
forsvinder i lgbet af 12 maneder. Det betyder dog
ikke, at sygdommen ngdvendigvis varer resten
af livet. Af de kronisk syge bgrn bliver cirka
halvdelen raske inden for fem ar— med eller
uden behandling. Den anden halvdel har ITP i
flere ar. Der er lidt flere piger end drenge, der far
konstateret kronisk ITP.

Bgrn kan fa ITP efter en infektion, som fx skold-
kopper eller luftvejsinfektion, og en sjeelden
gang imellem ogsa efter en vaccination. Her er
det fremmedstoffernes tilstedevaerelse i krop-
pen, som ggr, at immunforsvaret danner anti-
stoffer, der skal beskytte barnet imod sygdom.
Men noget i den ellers naturlige reaktion gar
galt, og blodpladerne bliver i stedet nedbrudt,
som om de var fremmedlegemer.

ITP kan ogsa opsta som en usadvanlig reaktion
pa medicin. | de tilfeelde, hvor ITP’en er udlgst af
en infektion eller et legemiddel, er sygdommen
oftest forbigdende.

Der er delte meninger om, hvor meget man bgr
fokusere pa blodpladetallet. Hvor man fgr i tiden
har vaeret meget fokuseret pa blodpladetallet, er
ITP-eksperter i de seneste ar begyndt at fokusere
mere pa blgdningstendensen og det generelle
velbefindende. Hvis et barn med ITP har mange
og alvorlige symptomer, er blodpladetallet for-
mentligt lavt. Men samtidig kan et barn med ITP
sagtens have et lavt blodpladetal uden at have
gener eller symptomer pa ITP. Det kan altsa vaere
sveert at konkludere noget alene ud fra tallet.

Blodpladetallet kan dog veere et godt pejlemaerke
for risikoen for blgdningstendens. Laegerne bru-
ger bl.a. blodpladetallet som et arbejdsredskab
til at vurdere, hvornar barnet kan gennemga fx en
operation.

13
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BLODPLADETALLET - ET PEJLEMARKE FOR LAGEN

100'80 Hjerne- og hjertekirurgi kan foretages. Ingen blgdninger.
80' 5 (0) Almindelige operationer kan foretages. Ingen blgdninger.

5 0-20 Blgdninger efter slag og stgd, eller hvis man skarer sig.
Risiko for milde, spontane blgdninger.

( 20 Risiko for spontane blgdninger, der kan vaere
behandlingskraevende.

Behandling af lette blgdninger

Man kan selv behandle lette ydre blgdninger,
som fx sar, hudafskrabninger eller blgdende
tandkgd (se faktaboksen side 8).

Medicinsk behandling

Hvis et barn med kronisk ITP ikke har svaere
blgdninger, er det sandsynligt, at medicinsk
behandling slet ikke er ngdvendig. Hvis
behandling er ngdvendig, vil barnet som regel
fa immunglobulin eller binyrebarkhormon
(Prednisolon).

Bade behandling med immunglobulin og Anti-D
kraever, at man bliver stukket. Hvis et barn skal
stikkes ofte, kan man forud for stikket bedgve
barnets hud med EMLA-creme.

Der findes mange forskellige former for medi-
cinsk behandling, som hjzlper til at gge antallet
af blodplader og nedsatte blgdningerne. Hos
bgrn er man mere tilbageholdende med brugen
af de sakaldte 2. linjebehandlinger, og nogle af
dem (Eltrombopag og Romisplostim) er derfor
ikke godkendt til anvendelse til bgrn. Laes mere
pa side 9-11.

Fjernelse af milten (splenektomi)

Det er i milten, blodpladerne nedbrydes. Hvis
man har kronisk ITP og medicinsk behandling
ikke virker, kan fjernelse af milten ved en opera-
tion (splenektomi) derfor komme pa tale.

Bgrn vil dog sjeeldent fa fjernet milten. Milten
spiller en vigtig rolle i vores immunforsvar, og
hvis den fjernes, har man lidt stgrre risiko for
at fa infektioner, der kraever indlaeggelse pa

et sygehus. Af den grund, og fordi antallet af
medicinske behandlingsmuligheder er steget,
er antallet af mennesker, der far denne behand-
lingsform mindsket de seneste ar. Det gaelder
béde hos bgrn og hos voksne.

Legemidler og vaccinationer

I mange almindelige smertestillende laegemidler
findes stoffer, som gger risikoen for blgdninger.
De stoffer skal man selvfglgelig undga (se fakta-
boks side 12).

Det kan ogsa vare hensigtsmaessigt at overveje,
om vaccinationer skal udskydes. De vaccina-
tioner, som barnet ikke far under sygdoms-
perioden, skal gives, nar antallet af blodplader
er normalt igen.
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Forholdsregler i forbindelse med
tandlagebesgg

Man kan som regel sagtens ga til tandlaege,
selvom man har ITP. Fgr et evt. stgrre indgreb,
skal man fa sit blodpladetal kontrolleret.

Almindeligt tandlaegearbejde kan ggres med lavt
blodpladetal, men hvis tandleegen skal skeere
eller operere, skal blodpladetallet gerne veere
over 50.

Virusinfektioner

Man skal veere opmarksom pa, at en virusinfek-
tion midlertidigt kan forvaerre blodplademang-
len. Som oftest er en infektion dog ikke forbun-
det med nogen problemer.

Det kan vaere svart at undga at blive smittet
med fx forkglelsesvirus. Men vaer opmarksom
pa, at hvis der opstar en mere udtalt blgdnings-
tendens i forbindelse med en infektion, er det en
god ide at tale med den behandlende lege.

Det er vigtigt at beskytte sit barn uden at over-
beskytte. Hvordan man ggr det bedst, kommer an
pa blgdningstendensen, det enkelte barn, dets
alder og personlighed. Anbefalingerne er derfor
individuelle. Derfor er det en god ide at tale om
det med den lege, der behandler barnet. Bgrn

med ITP kan som regel lege og dyrke mange
former for sport ligesom andre bgrn, nar man blot
tager hensyn til sygdommen.

Blodpladetal og fysisk aktivitet

Motion og fysisk aktivitet er vigtigt for alle men-
nesker. Der kan dog vaere visse hensyn at tage,
hvis man har blgdningstendens og lave blodpla-
detal. Derfor kan det veere en god ide at drgfte
motionsformer med den behandlende laege
eller sygeplejerske. Nogle sportsgrene kan veaere
bedre end andre.

Mindre skader som sar og buler giver som regel
ikke szerlige problemer. Er barnets blodplader
under 20 milliarder blodplader pr. liter blod, er
risikoen for blgdning ved tilskadekomst dog
stgrre, og det kan derfor veaere en god ide at
undga eller overvage aktiviteter med betydelig
risiko for tilskadekomst, som fx kontaktsport.

For sma bgrn med lave blodpladetal ma man
preve at treeffe foranstaltninger, sa risikoen for,
at de falder ned fra fx stole eller trapper, formind-
skes. De ngdvendige beskyttende foranstalt-
ninger er individuelle. Det vigtigste er at undga
harde slag mod hovedet, som i vaerste fald kan

resultere i en hjerneblgdning. Hvis uheldet allige-

vel er ude, og dit barn slar hovedet hardt, skal du
kontakte en laege med det samme.

Informér omgivelserne

Gar dit barn i skole og/eller institution, er det
vigtigt, at du informerer personalet om barnets
sygdom og om, hvilke forholdsregler, der skal
tages. Sgrg for at fortelle dem om, hvad ITP er,
og hvad det betyder, nar dit barn har et lavt antal
blodplader. Personalet bgr altid kunne komme

i kontakt med dig og med barnets behandlings-
sted. Det er ogsa en god idé at fortaelle dem,
hvordan de kan stoppe lette, ydre blgdninger.
Giv fx et eksemplar af denne handbog til institu-
tionspersonalet.

Du bgr ogsa fortzelle familie, venner, legekam-
meraternes foraldre, og andre, der er i kontakt
med dit barn, om sygdommen. Pa den made
undgar du den veerste utryghed — bade hos dig
selv og hos dem, der tager sig af dit barn.

Danmarks Blgderforening udsteder ITP ID-kort
til alle medlemmer, der gnsker det. Kortet er af
plastik og har samme stgrrelse som et kredit-
kort. Pa kortet star information om dit barn,
sygdommen, relevante personlige oplysninger,
samt kontaktoplysninger pa behandlingssted og
narmeste pargrende. Medlemmer kan bestille
kortet pa www.bloderforeningen.dk/itp.

Leer af andre forzeldre

| Danmarks Blgderforening kan du komme i
kontakt med andre forzeldre til bgrn med ITP.
Foreningen hjalper med at satte 'nye’ ITP-
foraeldre i kontakt med andre, der kan dele ud af
deres erfaringer. Herudover arrangerer forenin-
gen aktiviteter for bade bgrn og voksne med ITP.

Laes mere om Danmarks Blgderforening, og hvad
foreningen kan tilbyde dig og din familie, pa
www.bloderforeningen.dk. Her finder du ogsa
mere information om ITP og kontaktoplysninger
pa sekretariatet.
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ITP hos voksne

ITP rammer 3-4 pr. 100.000 voksne per ar. Det
lyder af meget, men det skyldes, at man i de
senere ar er begyndt at registrere flere tilfaelde
end tidligere. En del voksne ITP-patienter har fx
faet stillet diagnosen ITP, nar de af andre arsager
har faet taget en blodprgve. Hos de fleste (ca.
85 pct.) bliver sygdommen kronisk, dvs. at den
varer mere end 12 maneder og ofte i flere ar.

Hos voksne kommer sygdommen ofte ’snigende’
uden nogen foregdende infektion eller anden
sygdom. Symptomerne kan variere meget. Nogle
har ingen symptomer, andre har bla marker/
petekkier som eneste tegn pa ITP. Det er
sjeeldent at opleve spontane blgdninger fra
tarm, urinveje og lignende, men naseblod og
tandkgdsblgdning er ikke sa sjeeldent. Sadanne
blgdninger opstar som regel kun hos personer,
der har blodpladetal under 20-30 milliarder pr.
liter blod. Mange mennesker med ITP klarer sig
fint med fa eller ingen blgdningsproblemer.

Hos kvinder kan ITP resultere i kraftige og
langvarige menstruationer. Hos nogle kvinder
opdages ITP i forbindelse med graviditet.

Der er delte meninger om, hvor meget man bgr
fokusere pa blodpladetallet. Hvor man fgr i tiden
har veeret meget fokuseret pa blodpladetallet,
er ITP-eksperter i de seneste ar begyndt at foku-
sere mere pa blgdningstendensen og det gene-
relle velbefindende. Hvis personen med ITP har
mange og alvorlige symptomer, er blodplade-
tallet formentligt lavt. Men samtidig kan en per-
son med ITP sagtens have et lavt blodpladetal
uden at have gener eller symptomer pa ITP. Det
kan altsa vaere sveert at konkludere noget alene
ud fra tallet.

Blodpladetallet kan dog vaere et godt pejlemaerke
for risikoen for blgdningstendens. Lagerne bru-
ger bl.a. blodpladetallet som et arbejdsredskab
til at vurdere, hvornar patienten kan gennemga fx
en operation.

BLODPLADETALLET - ET PEJLEMARKE FOR LAGEN

100'80 Hjerne- og hjertekirurgi kan foretages. Ingen blgdninger.
80' 5 (0) Almindelige operationer kan foretages. Ingen blgdninger.

5 0-20 Blgdninger efter slag og st@d, eller hvis man skarer sig.
Risiko for milde, spontane blgdninger.

( 2 0 Risiko for spontane blgdninger, der kan vare
behandlingskraevende.

19



20

BEHANDLING

Behandling af lette blgdninger

Man kan selv behandle lette ydre blgdninger,
som fx sar, hudafskrabninger eller blgdende
tandked (se faktaboks side 8).

Medicinsk behandling

Risikoen for, at ITP er kronisk, er stgrre hos
voksne end hos bgrn. Derfor kan voksnes behov
for medicinsk behandling ogsa veere stgrre.
Behovet for behandling varierer dog meget fra
person til person. Der vaelges derfor forskellige
behandlingsformer afhangig af, hvem man er.
Hvis en voksen med ITP har et blodpladetal pa
over 20-30 milliarder pr. liter blod, er behandling
sjeldent ngdvendig. Hvis man derimod blgder
og har et blodpladetal pa under 20-30 milliarder
pr. liter blod, bliver man som regel behandlet
med binyrebarkhormon eller andet.

Der findes mange forskellige former for medi-
cinsk behandling, som hjalper til at gge antallet
af blodplader og nedsette blgdningerne (se side
8-11).

Kvinder, som har kronisk ITP, far ofte langvarige
og kraftige menstruationer, som kan medfgre
jernmangel. Blgdningerne kan mindskes med fx
p-piller eller tranexamsyre (Cyklokapron®).

Cyklokapron® er et middel, som hammer oplgs-
ningen af det fiber, der sammen med blodpla-
derne skal lukke hullet i det bristede blodkar.
Cyklokapron® fas i tabletform. Samtidig kan man
tage jerntabletter, hvis man mangler jern.

Fjernelse af milten (splenektomi)

Hvis man har kronisk ITP, og den medicinske
behandling ikke virker, kan fiernelse af milten
ved en operation (splenektomi) komme pa tale.
Milten fjernes, fordi det er i milten, blodpladerne
nedbrydes.

Man skal dog vaere opmaerksom pa, at milten
spiller en vigtig rolle i vores immunforsvar, og
hvis den fjernes, har man en lidt stgrre risiko for
at fa infektioner, der kraver hospitalsindlaeg-
gelse. Af den grund, og fordi antallet af medicin-
ske behandlingsmuligheder er steget, er antallet
af mennesker, der far denne behandlingsform,
mindsket de seneste ar. Det gaelder bade hos
bgrn og hos voksne.

Ca. 80 pct. af de voksne ITP-patienter har kro-
nisk ITP. Derfor far voksne oftere fjernet milten
end bgrn. Det skyldes, at kronisk ITP i nogle
tilfeelde kan vare sveer at holde i skak med
medicin, eller at de langsigtede bivirkninger er
uacceptable. Der er dog ingen garanti for hel-
bredelse ved fjernelse af milten.

HVAD SKAL MAN UNDGA?

Legemidler og vaccinationer

I mange almindelige smertestillende laegemidler
findes stoffer, som gger risikoen for blgdninger.
De stoffer skal man selvfglgelig undga (se fakta-
boks side 12).

Forholdsregler i forbindelse med
tandlegebesgg

Man kan som regel sagtens ga til tandlaege,
selvom man har ITP. Fgr et evt. stgrre indgreb,
skal man fa sit blodpladetal kontrolleret.

Almindeligt tandleegearbejde kan ggres med
lavt blodpladetal, men hvis tandlaegen skal
skaere eller operere, skal blodpladetallet gerne
vaere over 50.

Virusinfektioner

Man skal vaere opmarksom pa, at en virusin-
fektion kan forvaerre blodplademanglen. Som
oftest er en infektion dog ikke forbundet med
nogen problemer.

Det kan vaere sveert at undga at blive smittet
med fx forkglelsesvirus. Men vaer opmarksom
pa, at hvis der opstar en mere udtalt blgdnings-
tendens i forbindelse med en infektion, er det
en god ide at tale med den behandlende lage.

ITP | HVERDAGEN

Motion og fysisk aktivitet er vigtigt for alle mennesker. Der kan

dog vaere visse hensyn at tage, hvis man har lave blodpladetal

og blgdningstendens. Derfor kan det veaere en god ide at drgfte

motionsformer med den behandlende laege eller sygeplejerske.
Nogle sportsgrene kan vare bedre end andre.

Mindre skader som sar og buler giver som regel ikke sarlige
problemer. Er blodpladerne pa under 20 milliarder blodplader
pr. liter blod, er risikoen for blgdninger dog stgrre ved skader,
og det kan derfor vaere en god ide at undga aktiviteter med
betydelig risiko for tilskadekomst, som fx kontaktsport. Det
betyder ikke, at du slet ikke ma vaere fysisk aktiv.

KVINDER OG GRAVIDITET

Der er ingen grund til at undga graviditet og fgdsel, selvom
du lider af kronisk ITP. Sygdommen er ikke arvelig, og selvom
kvinder med ITP har en risiko for at overfgre antistoffer imod
blodpladerne til fostret, sker det kun i cirka 10 pct. af tilfal-
dene. Det kan resultere i, at dit barn fades med et lavt antal
blodplader. Antistofferne hos barnet vil dog forsvinde inden
for nogle uger (maksimalt seks maneder), og barnets blodpla-
detal bliver normalt igen.

Hvis du er gravid og har ITP, skal du sgrge for at blive kontrol-
leret af en ITP-specialist under hele graviditeten, fordi blodpla-
detallet kan falde i forbindelse med graviditeten. Det gaelder
0gsa, hvis du tidligere har haft ITP.
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Danmarks Bladerforening

Danmarks Blgderforening er en patientforening for mennesker med
blgdersygdom og beslaegtede blodsygdomme som fx ITP. Foreningens
medlemmer teeller ogsa patienternes pargrende samt enkeltpersoner
og institutioner, der har interesse i blgdersygdomme og beslaegtede
blodsygdomme.

| Danmarks Blgderforening kan du fa radgivning og information om ITP.
Som medlem modtager du medlemsbladet BlgderNyt to gange om aret, og
du har mulighed for at deltage i medlemsaktiviteter, bl.a. om ITP. Du kan
komme i kontakt med andre, der har ITP eller er forzeldre til et barn med
sygdommen, og du kan fa hjalp og vejledning af foreningens sekretariat.
Dertil kan du fa udstedt et personligt ID-kort med oplysninger om din
sygdom.

Du kan melde dig ind i Danmarks Blgderforening pa hjemmesiden
www.bloderforeningen.dk/indmeldelse eller ved at ringe til sekretariatet
pa tlf. 3314 5505. Det koster 250 kroner om aret at vaere medlem, for
unge mellem 18 og 25 ar koster det 125 kroner.

Uanset om du er medlem eller ej, er du meget velkommen til at stgtte
Danmarks Blgderforenings arbejde. Hvis du gerne vil stgtte os, kan du
indbetale et belgb pa foreningens konto 7040-1106847.

Laes mere om Danmarks Blgderforening og vores medlemsaktiviteter pa
www.bloderforeningen.dk. Her finder du ogsa kontaktoplysninger pa
sekretariatet.

Som medlem

af Danmarks
Bldderforening

kan du fa rad og
vejledning om livet
med ITP, og du har
mulighed for at
komme i kontakt med
andre, der lever
med sygdommen.

Leese mere pa
bloderforeningen.dke.

Danmarks
Blgderforening
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