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Ressourcen-Leitfaden

Was Sie wissen mussen, um cITTP
bekannter zu machen

Uber ¢TTP und das Ressourcen-Toolkit

Kongenitale thrombotisch-thrombozytopenische Purpura (congenital Thrombotic
Thrombocytopenic Purpura, cTTP) oder Upshaw-Schulman-Syndrom ist eine seltene und
schwerwiegende Erkrankung. Aufgrund eines Mangels des Enzyms A Disintegrin And
Metalloproteinase with Thrombospondin Motifs 13 (ADAMTS13) bilden sich dabei kleine
Blutgerinnsel in BlutgefaBen, was zu einer niedrigen Thrombozytenzahl und zur Zerstorung der
roten Blutkérperchen fiihrt." Diese Erkrankung kann lebensbedrohlich sein."? Organisationen,
die sich fur seltene Erkrankungen einsetzen, spielen eine entscheidende Rolle bei der Erflillung
der Bedurfnisse von Einzelpersonen und Familien, die von cT TP betroffen sind. Indem
Organisationen Zugang zu genauen Informationen, Ressourcen und unterstitzenden
Gemeinschaften bieten, konnen sie Vernetzungen fordern, die das Geflihl der Isolation
verringern und betroffene Personen bei der Bewaltigung dieser komplexen Erkrankung
unterstitzen.

So verwenden Sie das Ressourcen-Toolkit

Als Organisation haben Sie die Moglichkeit, das Leben von Menschen mit cTTP entscheidend zu
beeinflussen. Indem Sie Uber diese seltene Erkrankung aufkldren, kdnnen Sie zu besserem
Verstandnis mehr Unterstiitzung beitragen. Um Ihnen dabei zu helfen, haben wir eine Reihe
anwendungsbereiter Social-Media-Beitrage mit méglichen Hashtags vorbereitet, um lhre Reichweite zu
vergroBern. Sie kdnnen auch die Bildressourcen aus unserem Grafikpaket oder die wichtigsten Fakten
aus diesem Leitfaden verwenden, um |lhre eigenen Inhalte zu erstellen.

#cTTP #Kongenitalethrombotisch-thrombozytopenischePurpura #SelteneErkrankung #Bluterkrankung
#Patientenvertretung #Gesundheitsversorgung #BewusstseinflirTTP #cT TPaufeinenBlick #cTTP-
Diagnose #cTTP-Behandlung
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Kampagncnmatcrial ien — Graﬁkpakct

Bildmaterial kann Aufmerksamkeit erregen, Informationen schnell vermitteln und starke Emotionen
hervorrufen. Social-Media-Beitrage mit Bildern erzielen in der Regel eine hohere Interaktion und
werden haufiger geteilt als reine Textbeitrdge.* Unser Grafikpaket bietet eine Vielzahl ausdrucksstarker
Bildmaterialien, mit denen Sie lhre Social-Media-Inhalte aufwerten konnen. Sehen Sie sich gerne die
Ressourcen unten an.

H#eTTPawareness — !

#hTTPa

SEPTEMBER 2025
INTERNATIONALER TTP-TAG
SEPTEMBER 2025
INTERNATIONALER TTP-TAG #cTTPawareness #hTTPawareness

Laden Sie diese und mehr hier

Wichtige Fakten

Warum nutzen Sie diese wichtigen Fakten nicht zum Erstellen lhrer eigenen Beitrage oder Bildtitel?

cTTP ist eine von zwei Formen einer
Erkrankung namens thrombotisch-
thrombozytopenische Purpura (TTP).®

cTTP ist auch als Upshaw-Schulman-
Syndrom bekannt.®

Etwa ein bis zwei Menschen pro
Million werden mit cTTP
diagnostiziert.®

cTTP wird durch einen Mangel eines
Plasmaproteins namens ADAMTS13
verursacht.®

cTTP kann mit Infusionstherapien behandelt
werden, um das fehlende Plasmaprotein
ADAMTS13 zu ersetzen.’

Manchmal kann es fast 4 Jahre
dauern, bis cTTP diagnostiziert wird.?

cTTP-Schiibe kénnen durch
Infektionen, bestimmte Medikamente
und Schwangerschaften ausgelost
werden.®

cT TP entwickelt sich oft bei Kindern, bevor
diese das 10. Lebensjahr erreicht haben, kann
aber auch bei Erwachsenen auftreten.®



https://cttpandme.com/graphics-pack-de-de

Wichtige Daten

Flr die meisten Aktionstage gibt es spezielle Hashtags, die Sie in lhren
Beitragen verwenden konnen. So konnen Sie von anderen Menschen
gefunden und die Diskussion einem groBeren Publikum zugénglich
gemacht werden.

Erste Dezemberwoche 2024: Tag der 26. September 2025: Purple for Platelets™-
Patientensolidaritat — Tag — #PurpleforPlatelets
#TagderPatientensolidaritat

6. bis 10. Oktober 2025: Internationale

21. Februar 2025: Nationaler Tag der Pflege Plasma-Aufklarungswoche — #Plasma-

— #NationalerTagderPflege Aufklarungswoche

28. Februar 2025: Tag der seltenen Oktober 2025: Thromboseaufklarungsmonat
Erkrankungen — — #Thromboseaufklarungsmonat

#TagderseltenenErkrankungen
10. Oktober 2025: Welttag fiir seelische

14. Juni 2025: Weltblutspendetag — Gesundheit —

#Weltblutspendetag #WelttagflirseelischeGesundheit

10. Juli 2025: Tag der chronischen 13. Oktober 2025: Welt-Thrombose-Tag —
Krankheiten — #Welt-Thrombose-Tag

#TagderchronischenKrankheiten

September 2025: Internationaler TTP-Tag
— #InternationalerTTP-Tag

Hﬁuﬁg gcstc'lltc Fragen

Wofiir sind die ¢ TTP-Ressourcen bestimmt?

Unser Abschnitt ,Ressourcen” enthalt wichtige Informationen und Unterstiitzung im Zusammenhang mit cTTP. sowie
zahlreiche Tools und Materialien, die Ihnen bei der Bewdltigung der komplexen Thematik cTTP helfen und das
Bewusstsein fiir die Erkrankung scharfen. Hier finden Sie praktische Ratschldge, Referenzmaterialien, Ressourcen
zum Herunterladen und vieles mehr.

Wann ist die beste Zeit, um Beitrige in sozialen Medien zu teilen?
Auf diese Frage gibt es keine eindeutige Antwort. Das hangt wirklich von lhrer Zielgruppe und der Plattform ab, die

Sie verwenden. Ein Ansatz besagt, dass Beitrdge am besten wahrend der Arbeitspausen (z.B. Mittagspausen) und

wahrend der Pendlerzeiten geteilt werden sollten.® Das trifft jedoch méglicherweise nicht immer zu, wenn ein
GroBteil Ihrer Zielgruppe nicht in Vollzeit arbeitet. Probieren Sie es am besten aus und finden Sie die optimalen

Zeiten fir lhre spezifische Zielgruppe. Denken Sie daran, dass es Tools gibt, mit denen Sie die Interaktion der
Zielgruppe verfolgen und lhren Zeitplan fiir Beitrdge entsprechend anpassen kénnen.

Sollte ich in meinen Beitrigen 'l'-lasht;lgs verwenden?

Ja! Hashtags sind ein wunderbares Tool, um die Sichtbarkeit Ihrer Beitrdge zu erhdhen. Durch das Kategorisieren
helfen sie Ihnen dabei, dass lhre Inhalte ein groBeres Publikum erreichen. Es ist jedoch wichtig, relevante Hashtags
zu verwenden. Widerstehen Sie der Versuchung, zu viele Hashtags in lhren Beitrag einzubinden, da dies wie Spam
aussehen kénnte. Eine Mischung aus allgemeinen und spezifischen Hashtags funktioniert oft am besten.
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