Alit du behover
vetaom
blodningar




Har finns information till dig som
tar hand om ett barn eller ung vuxen som
har fatt diagnosen blodarsjuka.
Informationen kan aven vara anvandbar
for personal i forskola och skola.

Du far veta mer om hur och varfor
blodningar uppstar - och praktiska tips
som kan gora vardagen enklare.




Det gar att leva - och leka -
livet fullt ut med blodarsjuka!

Det har ar blodarsjuka

Blodarsjuka dr en sjukdom som gor att man bloder liattare och
under langre tid 4n en person utan diagnosen. De vanligaste
formerna ar hemofili och von Willebrands sjukdom. Det ar framst
pojkar som far hemofili, &ven om den forekommer hos flickor.

Bade flickor och pojkar kan ha von Willebrands sjukdom i samma
utstrickning. Blodarsjuka dr en kronisk sjukdom och det finns flera
olika behandlingar beroende pa diagnos och svarighetsgrad. Om
blodarsjuka inte tidigare finns i slikten brukar den ofta upptickas
nir barnet borjar krypa och far oférklarliga blamarken.

Mer om blédningar

Blodningar kan uppsta bade inne i kroppen och ytligt som blamér-
ken. Den som har hemofili eller vissa former av von Willebrands
sjukdom kan fa blodningar i leder och muskler. Vid von Willebrands
sjukdom dr annars blodningar i slemhinnor, bland annat i munnen
och nisan, vanligast. Nir flickor kommer upp i tondren kan de fa
rikliga menstruationer.

Att undvika blodningar

Om man har ett litet barn med blédarsjuka dr det bra att barn-
sikra hemmet, till exempel sitta stoppning pa vassa horn och ligga
en matta pa golvet. Barn med hemofili brukar rekommenderas att
ha hjalm nér de ldr sig att ga for att mildra eventuella sméllar mot
huvudet. Det 4r ocksa bra att vara mentalt forberedd pa att en blod-
ning kan intrédffa och veta vad man ska gora. D4 4r det lattare att
behalla lugnet.

Bra att tanka pa

Det ar bra om flera personer i familjen lar sig att ge barnet
behandling. Da blir man inte beroende av en och samma person
och far mojlighet till ett aktivare liv.



Naturligt att fa blaméarken

Blodningar kan uppstaiolika delar av kroppen. Ibland kan det bero
pa dveranstringning eller att barnet slar sig - andra ganger uppstar
blodningen spontant utan yttre pdverkan. Barn ror pa sig och det

ar naturligt att de far blamiarken och mindre méarken, till exempel
paknin. Det ar oftast ingen fara med sma skador &ven om barnet
har blédarsjuka, men var uppmirksam pa skador mot magen eller
huvudet.

Att upptacka en blodning

Med tiden lar sig barnet att kinna igen tecken pa en blodning och
kansiga till. Vid en blodning far man ofta en stickande kénsla,
svullnad, smirta eller en svaghetskénslaiett ben eller arm. Det dr
bra att fraga om de har ont om man mérker att ett lite storre barn
inte deltar i lekar eller drar sigundan

For smabarn dr det dock svart att kinna igen och beskriva en
blodning. Som forilder eller personal ska man darfor vara upp-
maiarksam pa om barnet har svart att sta, krypa eller ga. Kolla ocksa
efter blamirken och om barnet har svart att réra armar och ben.
Det kan varabra att gora en daglig koll niar barnet ska kli pa sig eller
gd och lagga sig.

Bra att tanka pa

Skriv garna ner fakta om barnets diagnos, behandling och vilket
koagulationscentrum han eller hon tillhér. Det ar bra att ha allt
samlat och tillgangligt pa samma plats for akuta situationer
tillsammans med en extra dos av barnets medicin. Kanske kan
du samla allt i en akutvéaska.




Viktigt att rapportera blodningar

Du kan bidra till en battre behandlingsplan for ditt barn genom

att vara noggrann med att rapportera blodningar och eventuella
biverkningar av behandlingen, till exempel smérta nir medicinen
injiceras. Da kan likarna anpassa behandlingen och foérebygga
komplikationer. Det minskar ocksa risken for framtida blodningar
och forbéttrar livskvaliteten for ditt barn. Dina rapporter ir dven av
betydelse for forskning och utveckling av nya behandlingar. Prata
med ditt virdteam hur du pa bista sitt kan rapportera bloédningar.

Bra att tanka pa

Om ditt barn skulle skada sig skriv alltid ner vad som hdnde och
vad du gjorde. Sedan ar det enkelt att rapportera det till ditt
koagulationscentrum.

Kom ihag att

Det ar bra for barn med blédarsjuka
att rora pa sig! Da starker de
sina leder och bygger upp musklerna,
vilket i sin tur férhindrar skador.




Har 4r nagra symptom
att vara uppmarksam pa

Néasa och mun (slemhinnor)
e Sarimunnen som bloder linge.
e Onormalt mycket blod nir
barnet tappar en tand.
e Nisblod som inte slutar av sig sjilv.

Muskler och leder

e Svartattrora pd armar och ben.

e Omradet kdnns varmt, svullet
eller spant.

e Smartanir nagon ror vid omradet.

Allvarliga blédningar
Mage

e Rotteller brunt kiss.
e Kriksblod.

e Rotteller svart bajs.

Huvud

e [llamdaende och/eller kriks.
e Svartatt krypa eller ga rakt.
e Trott och svar att vicka.

Tips vid nasblod!

Se till att barnet sitter upp och lutar lite framat.
[ )
Klam med tumme och pekfinger
runt ndsans mjuka delar i tio minuter.
[ )
Se till att barnet andas genom munnen
och forsoker spotta ut det blod som ar
pa vag ner i svalget.
[ ]
Lat barnet suga pa en isbit eller ldgg en
kall handduk 6ver ndsa och panna.




Kom ihag att:

Det ar ovanligt med allvarliga blédningar
i inre organ som mage och huvud.
Men om det intraffar ring omedelbart larmnumret

112 och darefter koagulationscentrum.

Informera andra

Som forialder kan det vara bra att informera andra i barnets narhet:
e Om att barnet har blodarsjuka.
e Attdet kan vara tecken pa en blodning om barnet inte ror sig
som vanligt.
e Om att barnet maste fa deltaiidrott och aktiviteter pd samma
villkor som andra, men att det ibland behovs en riskbedémning.
e Setill att dina kontaktuppgifter finns i barnets viska
- tillsammans med numret till koagulationscentrum.

Specialister pa blédarsjuka

Palandets tre koagulationscentrum finns olika yrkesgrupper, som
lakare, sjukskoterskor och fysioterapeuter, som arbetar for att ge
sd bra vard och omsorg som mojligt for personer med blodarsjuka.
Dessa centrum finns i Stockholm, Géteborg och Malmo och ingar i
nationell hogspecialiserad vard.

Dela erfarenheter med andra

Forbundet Blodarsjuka i Sverige sprider kunskap om blodarsjuka,
skapar opinion samt erbjuder gemenskap och kunskap. Allt for att
alla med blodarsjuka och deras anhoriga ska kunna leva ett fullgott
liv! Blimedlem nu pa fbis.se.



Mer information om blddarsjuka och andra
blodningsrubbningar finns pa fbis.se.
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