Encontrando apoio
e me conectando

com outras pessoas
afetadas pela cTTP

Se vocé estiver convivendo com uma doenga ultrarrara, como purpura
trombocitopénica trombdtica congénita (cTTP), o apoio da familia, amigos ou
outras pessoas afetadas pela doenga pode ser uma parte importante de viver
bem. Esse tipo de apoio é igualmente importante para pessoas que cuidam de
alguém com cTTP.

Esse material visa ajudar pessoas a encontrarem apoio, se conectarem com
outras pessoas afetadas e se sentirem confiantes para pedir ajuda quando
precisarem. Embora pedir apoio possa parecer desafiador, é importante lembrar
que todos nds precisamos de ajuda as vezes. Ha uma lista de organizacdes de
pacientes que fornecem informacgdes e apoio na pagina 5.

Essas informacdes estdo disponiveis para o plblico em geral apenas para fins informativos e ndo sdo exaustivas;
elas ndo devem ser usadas para diagnosticar ou tratar uma condicdo de saide ou doenga. Elas ndo se destinam
a substituir a consulta com um profissional de saide. Consulte seu médico para obter mais orientacdes.



Obtendo apoio

Seus médicos e enfermeiros sao as principais fontes de informagdes e apoio ao gerenciar a vida
com cTTP. Junto com isso, pode ser Util obter apoio de pessoas para as quais vocé pode recorrer
em momentos de necessidade ou de organizagbes de pacientes ou pessoas afetadas pela mesma
doenca que entendem o que vocé esta vivenciando.

O apoio muitas vezes vem de um membro da familia ou amigo, mas pode vir de qualquer pessoa
capaz de ajudé-lo com tarefas diarias, lidar emocionalmente ou entender novas informacoes sobre
sua doenca. O apoio também pode vir de um vizinho, um membro de seu grupo comunitério local,

um colega ou professor, uma organizacao voluntaria ou outra pessoa afetada pela cTTP.

Por que obter apoio é importante?

E normal buscar apoio de pessoas ao seu redor. Pesquisas mostram que o apoio das pessoas ao
nosso redor pode nos ajudar a lidar com doencas e nos permitir que nos sintamos mais capazes de

lidar e fazer as coisas que queremos fazer.

Como uma rede de apoio pode ajudar?

Ha diferentes tipos de apoio e todos eles podem desempenhar diferentes papéis na sua vida.

Emocional. Ouvir vocé e entender como vocé estd se sentindo, ou ficar com vocé
durante as consultas no hospital. Isso ajuda vocé a se sentir apoiado na tomada
de decisdes, a permanecer motivado no controle da sua doenca e a se sentir mais
confiante e positivo.

Pratico. Ajudar nas tarefas do dia a dia, como fazer compras, cuidar de seu filho,
levéa-lo as consultas ou lembrar vocé de descansar e comer de forma saudavel.
Esse apoio pode economizar tempo e energia, permitindo que vocé se concentre
em viver bem com a cTTP.

Informativo. Ajudar vocé a entender novas informacdes sobre a cTTP ou seu
tratamento. Isso pode ser de uma organizagdo de pacientes ou de alguém que
ofereca conselhos mais gerais sobre como lidar com a ansiedade, sentimentos de
isolamento ou outras questdes emocionais ou praticas com as quais vocé possa
estar lidando.

Companhia. Alguém com quem vocé possa fazer as coisas que gosta, permitindo
que vocé sinta uma sensagdo de conexdo, pertencimento e prazer.
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Essas informacdes estdo disponiveis para o publico em geral apenas para fins informativos e ndo sio exaustivas; elas ndo devem
ser usadas para diagnosticar ou tratar uma condicdo de saide ou doenca. Elas ndo se destinam a substituir a consulta com um
profissional de sadde. Consulte seu médico para obter mais orientacdes. 2



Pedindo apoio

Pedir ajuda as vezes pode nos fazer sentir vulneraveis ou nao
totalmente no controle. Vocé pode ser a pessoa que geralmente
apoia os outros e agora se encontra pedindo apoio pela primeira vez.
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Sentir-se confiante em pedir apoio é um primeiro passo importante
para superar alguns desses sentimentos e incertezas. As informagdes nesta
pagina podem ajuda-lo a procurar apoio.

Parentes e amigos muitas vezes querem entender mais sobre como eles podem lhe
ajudar. Se achar dificil pedir ajuda, tente pedir as pessoas que verifiquem se vocé esta
bem, enviando uma mensagem de texto ou telefonando.

Pense em quem pode ajudar. Pode haver pessoas que possam apoia-

lo ou que tenham oferecido apoio, incluindo familiares e amigos, redes
de voluntérios, um grupo comunitario local ou grupos sociais online em
sua area.

Seja especifico sobre o que vocé precisa. Considere fazer uma lista
de tarefas para as quais vocé pode precisar de ajuda, como ser levado
ao hospital ou ir ao supermercado. Isso pode ajudar vocé a dar tarefas
especificas as pessoas para que elas saibam como melhor apoié-lo.

Compartilhe os detalhes. Quanto mais detalhes vocé compartilhar
sobre suas necessidades, mais as pessoas poderao ajudar. Por exemplo,
vocé pode dizer a elas quanto tempo levara para realizar uma tarefa,

se devem esperar com vocé durante a consulta ou se ha algo que vocé
gostaria que elas cozinhassem para vocé.

Seja aberto sobre como vocé se sente. As pessoas podem ndo
entender a cTTP e o impacto que ela possa ter. Compartilhar como se
sente pode ajudar aqueles que apoiam vocé. Pense sobre o que vocé

fica a vontade em compartilhar. Peca a uma pessoa para comunicar aos
outros atualizagbes sobre sua saide e tratamento, o que significa que
vocé nado precisa repetir a conversa.

Encontre mais informacgdes sobre como conviver com cTTP e conversar com colegas,
professores e seu médico e enfermeiro em nosso recurso “Informacées e apoio para
essoas afetadas pela cTTP”.

Essas informacdes estdo disponiveis para o publico em geral apenas para fins informativos e ndo sio exaustivas; elas ndo devem
ser usadas para diagnosticar ou tratar uma condicdo de saide ou doenca. Elas ndo se destinam a substituir a consulta com um
profissional de sadde. Consulte seu médico para obter mais orientacdes. 3



Conversar com outras pessoas afetadas pela cTTP

Conectar-se com outra pessoa que foi diagnosticada com cTTP, ou que esta cuidando de alguém

com cTTP, pode |he ajudar a sentir o apoio e desenvolver suas habilidades de enfrentamento. Esse

tipo de apoio pode ser util quando usado juntamente com o apoio do seu médico e enfermeiro.

Como a cTTP é ultrarrara, as vezes pode parecer isolado, e encontrar outras pessoas afetadas

pode ser um desafio. As informacgdes nesta pagina podem ajudé-lo a se conectar com pessoas que

entendem suas experiéncias.
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Conectando-se com outras pessoas afetadas pela cTTP

Ha diferentes maneiras de se conectar com outras pessoas afetadas pela cTTP. Dependendo
de onde vocé mora e do que esté disponivel, vocé pode usar grupos de apoio, chamadas
telefonicas ou grupos de redes sociais.

Talvez vocé queira pensar sobre qual tipo de apoio gostaria de receber, os assuntos que
deseja discutir e se vocé se sente mais confortavel falando em grupo ou individualmente.

A cTTP é a forma hereditéria da plrpura trombocitopénica trombética (TTP). Informagdes ou
apoio para pessoas afetadas por uma forma adquirida de TTP, a TTP imunomediada (iTTP),
também podem ajudar as pessoas afetadas pela cTTP.

Seu médico ou enfermeiro podera lhe dar informagdes sobre como se
conectar com outras pessoas afetadas pela cTTP ou iTTP, e se ha alguma
organizacao de pacientes ou rede de apoio de colegas disponivel.

Pode haver apoio para pessoas com doencas raras ou para doencas mais
gerais que podem prestar ajuda prética ou financeira. Pode haver um site que
ofereca informagées ou um grupo nas redes sociais com pessoas com quem
vocé pode se conectar.

Vocé também pode procurar apoio. Pesquisar “Apoio para cTTP” ou
“Apoio para TTP” online pode conectar vocé a pessoas que compartilham
experiéncias semelhantes.

E importante lembrar que outras pessoas podem lidar com a situacéo de
maneiras diferentes das suas, e que ndo ha problema em compartilhar apenas
o que vocé se sente confortavel ao conversar com outras pessoas. Ndo tenha
receio de fazer perguntas antes de entrar em um grupo, como, por exemplo,
o que lhe sera pedido para fazer ou quantas pessoas estarao presentes.

Essas informacdes estdo disponiveis para o publico em geral apenas para fins informativos e ndo sio exaustivas; elas ndo devem
ser usadas para diagnosticar ou tratar uma condicdo de saide ou doenca. Elas ndo se destinam a substituir a consulta com um
profissional de saide. Consulte seu médico para obter mais orientagdes.




Apoio adicional

Respondendo a TTP
www.answeringttp.org

TTPnetwork
www.ttpnetwork.org.uk
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