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DEIN LEBEN MIT

DER SICHELZELL-
KRANKHEIT:

Dein Alltag mit Sichelzellkrankheit ist eine

standige Suche nach dem richtigen Gleichgewicht
zwischen Erkrankungsmanagement und einem
Leben, das Deinen Vorstellungen entspricht. Dein
Behandlungsteam siehst Du zu regelmaRigen
Kontrollterminen. Dazwischen solltest Du Dich um
Dein Leben und Deine Erkrankung selbst kiimmern.
Vielleicht konnen Dir zusatzliche Tipps dabei helfen.

Dieses digitale Hilfsmaterial wurde von Vertex
Pharmaceuticals (Germany) GmbH im Rahmen der
Kampagne ,Realtalk Sichelzellkrankheit“ entwickelt. Diese
Kampagne zur Sensibilisierung fiir Deine Erkrankung soll
Dich bei der Zusammenarbeit mit Deinem medizinischen
Team und bei der Suche nach dem richtigen Weg fiir

Dich unterstiitzen, damit Du das Sichelzellkrankheit-
Management und Dein Leben in Einklang bringen kannst.

Weitere Informationen findest Du unter:
https://www.realtalk-sichelzellkrankheit.de/de
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BLEIBE GUT INFORMIERT

Ein umfassendes Verstandnis der Sichelzellkrankheit unterstiitzt
Dich bei Entscheidungen fiir Dich selbst und Deine Gesundheit.

BLEIBE IM GESPRACH

Sichelzellkrankheit ist eine komplizierte Erkrankung und daher
wird Deine Informationssuche wahrscheinlich viele Fragen
aufwerfen. Du solltest mit Deinem Behandlungsteam im Gesprach
bleiben und kannst es bei Fragen um Erklarung bitten.

BLEIBE AUFMERKSAM

Esistimmer gut, auf Deine Symptome zu achten und mit Deinem
Behandlungsteam Uiber sie zu sprechen. Das kann dabei helfen,
gemeinsam den richtigen Weg fiir Dich zu finden.

Tipp: Du kannst die Symptome im hier downloadbaren Material
»Dein Behandlungstagebuch“ notieren, damit Du sie bis zum
nachsten Termin mit Deinem Behandlungsteam nicht vergisst.

DENKE DARAN:

Du triffst die Entscheidungen und bist selbst der beste
Fursprecher fiir Deine Gesundheit - und Du bist auf diesem Weg

nicht allein. Sieh Dich als Partner Deines Behandlungsteams, Als Elternteil oder Betreuungsperson
damit ihr gemeinsam Entscheidungen treffen kdnnt, die von Betroffenen mit Sichelzellkrankheit
Dich bei einem Leben mit Sichelzellkrankheit nach Deinen kénnen Sie das Erkrankungsmanagement
Vorstellungen unterstiitzen. zwischen den Terminen unterstiitzen. Sie

kénnen ihnen helfen, ihren Weg zu finden.
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SETZ’ DIR ZIELE

UNDSTRUKTURIERE
DEINEN ALLTAG

Wenn man Sichelzellkrankheit hat, konnen
Zukunftspléne schwierig sein. Du kannst Deine Ziele
bereits heute schon in Deinen Alltag einbringen,
damit sie Dir in der Zukunft weiter nutzen kdnnen.

Ziele zu setzen, kann Dir helfen, Deinen Weg zu Ziele zu setzen, zeigt, dass Du weil3t, was Du willst! SPEZIFISCH

finden. Diese Ziele kdnnen so grof® oder klein sein, Dein Behandlungsteam kann Dir helfen, Deine Dein Ziel muss klar und eindeutig

wie Du méchtest. eigenen Ziele festzulegen. formuliert sein.
Dieses digitale Hilfsmaterial wurde von Vertex
Pharmaceuticals (Germany) GmbH im Rahmen der Erreichbare Ziele nach der SMART-Methode:! MESSBAR
Kampagne ,Realtalk Sichelzellkrankheit“ entwickelt. Dein Ziel und die Schritte dorthin
Diese Kampagne zur Sensibilisierung fiir Deine miissen messbar sein.
Erkrankung soll Dich bei der Zusammenarbeit mit } } } } } }
Deinem medizinischen Team und bei der Suche nach ATTRAKTIV
dem richtigen Weg fiir Dich unterstiitzen, damit Du Das Ziel sollte mit Deinen Werten
das Sichelzellkrankheit-Management und Dein Leben konform gehen.
in Einklang bringen kannst.

REALISTISCH
Weitere Informationen findest Du unter Genavere Infos zur Dein Ziel sollte erreichbar sein.
https://www.realtalk-sichelzellkrankheit.de/de SMART-Methode

und zum Ziele setzen
findest Du hier:

Ny

! Mitschang T. Goal-setting for the chronically ill: Planning for an uncertain future. Immune Globulin Living, 2016. https://www.
igliving.com/magazine/articles/IGL_2016-10_AR_Goal-Setting-for-the-Chronically-Ill.pdf. Letzter Aufruf: 21.02.2023

TERMINIERT

Setze Dir einen Zeitpunkt, bis wann
Du das Ziel erreichen mochtest.
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Es gibt hier keine richtigen oder falschen Antworten - nur weil Du
etwas notiert hast, bedeutet das nicht, dass dies Dein Ziel werden
muss. Diesen ersten Schritt musst Du niemandem zeigen, d. h. Du

kannst so ehrlich und kreativ sein, wie Du willst.

Denke zunachst dariiber nach, was Du in Deinem
Alltag verbessern mochtest - Dein Ziel ist ganz von
Deinen Wiinschen abhangig, es muss sich einfach
richtig anfuihlen.

Um Ideen zu sammeln, kannst Du diese Seite als
Landkarte fiir Deine Gedanken nutzen.

WAS IST FUR MICH WICHTIG?

Verwende den Platz rechts, um strukturiert Ideen

flir mogliche Ziele zu notieren. Vielleicht geht es

bei Deinen Ideen um Deine Ernahrung oder Ziele in
Bezug auf Familie oder Freunde, die Arbeit, die Schule
oder Deine psychische Gesundheit. Du kannst hier
jedes Thema aufgreifen, das Dir wichtig ist.
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Du kannst Dir das Arbeitsblatt auf der nachsten
Seite ausdrucken, um die Ideen aus Deiner
Gedanken-Landkarte in machbare Ziele
umzusetzen. Wenn Du mochtest, bringe diese zu
Deinem nachsten Kontrolltermin gerne mit, um

sie mit Deinem Behandlungsteam zu besprechen.

Hier findest Du ein Beispiel, wie ein ausgefiilltes
Arbeitsblatt aussehen konnte:

Wenn sich ein Ziel auf Deine Behandlung
bezieht, solltest Du dieses Ziel mit Deinem
Behandlungsteam besprechen, damit es Dich
optimal unterstiitzen kann.
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Mein Ziel
(spezifisch und klar)

Wie messe ich
es und welche
machbaren
Schritte kann ich
ergreifen?

Warum ist dies
relevant?

Bis wann méchte
ich mein Ziel
erreicht haben?

lch mochie meine
Fitness verbessern,
indem ich jeden Tag
20 Minuten mit dem
Hund raunsgehe.

Ich beginne mit
einem fnfminktigen
Spaziergang

and lanfe :‘Qdev\

Tag langer. Die
Verlangerang dieser
Zeiten ist mein Maf
fur den €rfolg.

Die Verbesserang
meiner Fitness
kann mir mehr
Energie geben
wnd mir helfen,
meine Gesundheit
in;suamf EXN

verbessern.

Bis zam $nde des
Monats.

Viel Erfolg mit dem Setzen Deiner Ziele
und der Suche nach Deinem Weg!

Wenn Du nach mehr Ideen suchst, wie Du bei Deiner
Gesundheit eine aktive Rolle tibernehmen kannst, sieh Dir die
weiteren Ressourcen in der Ressourcenbibliothek hier an.

https://www.realtalk-sichelzellkrankheit.de/de/ressourcen-hub
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Mein Ziel Wie messe ich es und welche Warum ist dies relevant? Bis wann méchte ich mein Ziel
(spezifisch und klar) machbaren Schritte kann ich erreicht haben?
ergreifen?
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