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Den har broschyren handlar om
von Willebrands sjukdom.

Den ingér i en grupp olika sjukdomar som kallas blodar-
sjuka. Aven om de flesta minniskor inte har hort talas om
von Willebrands sjukdom sa ar den ganska vanlig. Omkring
en av hundra personer har den.

Du som ldser den har broschyren
har kanske fatt veta att du har
von Willebrands sjukdom.

Bladdra vidare s3 fir du lara
dig mer!




Vad ar von Willebrands sjukdom?

Tank dig att du spelar basket med din kompis och plotsligt
sa ramlar din kompis och slar sig pa knat.

Aj, det blev ett sar!




Det borjar bloda lite men efter en stund sa slutar det bloda.

Det beror pa manga olika faktorer och blodplattar som
finns i blodet. von Willebrandsfaktorn ar ett amne som
fungerar som klister som gor sa att blodplattarna klumpar
ihop sig. Det gor att halet som uppstatt i blodkarlets viagg
tapps till och det bildas ett koagel (en skorpa).

Om man har von Willebrands sjukdom har man for lite
von Willebrandsfaktor i blodet — eller sa fungerar inte
faktorn sa bra som den borde gora. D4 stelnar inte blodet
och det fortsdtter bloda. Det ar darfér som von Willebrands
sjukdom kallas for blodarsjuka.

Ditt blod bestar av blodplattar, vita blodkroppar, réda blodkroppar och
blodplasma. Blodkarlen &r de rér som blodet transporteras i. Nar man skadar
sig gér det hal pa karlvaggen sa att blodet lacker ut. Blodet kan synas utanpa
kroppen — men man kan ocksé bldda inuti kroppen som t ex ett blamérke.

Det finns tre olika former av von Willebrands sjukdom: mild, moderat och svar.
Moderat &r ett annat ord for mellansvar. Vilken form du har avgors utifran dina
symtom och vilken niva av von Willebrandfaktor du har i blodet. Medicinen &r
olika beroende péa hur svar sjukdomen ér.



Varfor far man von Willebrands
sjukdom?

von Willebrands sjukdom ar arftlig. Det betyder att du har
fatt den fran antingen din mamma, pappa eller bada tva.
Bade killar och tjejer kan fa sjukdomen.

Man kan aldrig smittas av von Willebrands sjukdom som
man smittas av en forkylning eller kraksjuka. Du kan alltsa
inte smitta ndgon annan heller, vilket kan vara skont att veta.




Sa fick sjukdomen sitt namn

For nastan hundra ar sedan
uppticktes sjukdomen av /A\
en finsk doktor. Han hette
Erik von Willebrand.

Han hade hittat sjukdomen
hos flera personer i en stor
familj pa Aland. Det ir en
grupp oar som ligger ute i

havet mellan Sverige och
Finland.

Det var nastan som ett
detektivarbete att ta reda
pa vilka barn, foraldrar,

farbroder och mostrar som hade sjukdomen. I den stora
slakten hittade doktorn 23 av 66 personer med sjukdomen.

Erik von Willebrand beskrev sjukdomen noga. Det ar darfor
den har fatt sitt namn av honom.



Vardagen med blodarsjuka

Kroppen reagerar pa olika sitt nar man har en sjukdom,
detta kallas for symtom. Vid von Willebrands sjukdom kan
symtomen vara olika. Hir 4r nagra av de vanligaste:

Man far oftare nasblod som kan vara svart att fa stopp pa

Man far lattare bldamarken an andra

Man kan bl6da lattare hos tandlakaren

Man bléder l1angre nar man har slagit sig

e Om man ar tjej och har fatt mens sé bloder man mer
och langre

Det dr ovanligt, men man kan ocksa fa blodningar i muskler
och leder utan anledning nar man har den svarare formen

av sjukdomen. Det kan markas genom att ett kna
eller en fotled svullnar upp och det gor ont.

Det basta man kan gora ar att beritta for
sina foraldrar, sin doktor och sin sjukskoterska
om sina besvir. Da fir man ratt behandling.
Medicinen man far nir man har blodar-
sjuka minskar risken for blodningar.



Kan man bota sjukdomen?

von Willebrands sjukdom kan inte botas men det finns
mediciner som hjilper. Behandlingen kan variera beroende
pa svarighetsgraden. De flesta behandlas med tabletter och
ndsspray i samband med att de gjort sig illa och nagra fa
behover fa medicin i ett blodkarl. Din doktor kommer att
foresla den basta behandlingen for dig.

Har man den svara formen ar det viktigt
att ta sin medicin i forebyggande syfte.
Ofta ger ens fordldrar behandlingen

ndr man ar barn, men sedan far man
lara sig att gora det sjalv.

Aven om blédarsjuka kan lita
laskigt kan man leva som alla
andra med ritt behandling.



Att tanka pa nar man leker
och sportar

Gillar du att vara i lekparker, pa dventyrsbad och i klatter-
stallningar? Med von Willebrands sjukdom kan du ofta
gora det mesta av det som dina kompisar gor. Att rora pa
sig ar bra for kroppen och hjalper till att hdlla musklerna
och lederna friska.

Fraga din doktor vilka aktiviteter som du kan gora och vad
du behover tianka pa.

Det kan ocksd vara bra att beratta for kompisarna att
du har sjukdomen. De kan beritta for lararen

eller ndgon annan vuxen om du
slagit dig. Da far du snabbt
den hjilp du behover.
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Hjalm = toppen fér knoppen

Alla manniskor borde anvanda hjilm nar de cyklar,

skejtar eller dker skidor. Har man von Willebrands
sjukdom ar det extra viktigt. Slar man i huvudet 4r det nim-
ligen inte alltid som blédningen syns utanpa

— den kan finnas inuti huvudet. Det ar darfor hjalmen

ar ett sa finurligt skydd.

Kom ihag den nir du ska ut pa dventyr.

Vill du veta mer om von Wille-
brands sjukdom, eller har du fragor
om din behandling? Prata med din
doktor eller sjukskdterska.
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Den hiar broschyren handlar om hur det ar
att vara ung och leva med von Willebrands
sjukdom. Den innehaller fakta, rad och svar
pa ndgra vanliga frigor om sjukdomen.
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