Kaikki, mitd haluat tietia
von Willebrandin taudista

Tietoja ja neuvoja lapsille ja nuorille




Kaikki, mita haluat tietda von Willebrandin taudista

von Willebrandin tautia koskeva tietomateriaali, jonka ovatlaatineet Ruotsin
Hemofiliayhdistys (Férbundet Blédarsjuka i Sverige) ja CSL Behring.
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Oulun yliopistollisesta sairaalasta ja lastenladkéri Kaisa Vepsalainen Kuopion
yliopistollisesta sairaalasta.
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Tassa esitteessa kerrotaan
von Willebrandin taudista.

von Willebrandin tauti kuuluu tautiryhmaan, jota kutsutaan
yhteisesti nimelld verenvuototauti. Vaikka useimmat eivat
ehka ole kuulleet von Willebrandin taudista, se on melko
yleinen, silld tima tauti tauti on noin

yhdelld ihmiselld sadasta.

Jos luet tata esitettd, olet kenties
saanut tietdd sairastavasi
von Willebrandin tautia.

Jatka lukemista, niin saat
tietda lisaa!




Mika on von Willebrandin tauti? Siitd tulee hieman verta, mutta hetken kuluttua verenvuoto
lakkaa.

Kuvittele, ettd pelaat koripalloa kaverisi kanssa. Akkiz P . e e
Tama johtuu monista veren sisaltamista tekijoistd ja

kaverisi kaatuu ja satuttaa polvensa. o . : . ..
] P verihiutaleista. von Willebrand -tekiji on aine, joka toimii
Aijai, polveen tuli haava! kuin liima ja saa verihiutaleet tarttumaan verisuonen

seinimain tulleeseen vauriokohtaan. Niin sithen

e

muodostuu hyytyma (rupi).

von Willebrandin tautia sairastavan veressa on liian vahan
von Willebrand -tekijaa, tai tekija ei toimi niin hyvin kuin
sen pitaisi. T4lloin veri ei hyydy vaan verenvuoto jatkuu.
Siksi von Willebrandin tautia kutsutaan myos

verenvuototaudiksi.

Veresi koostuu verihiutaleista, valkosoluista, punasoluista ja plasmasta.
Verisuoni on putki, jota pitkin veri kulkee. Haaverin sattuessa verisuonen
seindmaan voi tulla reik, jolloin veri padsee vuotamaan ulos. Veri voi
nakya kehon ulkopuolella, mutta se voi vuotaa my6s kehon sisaan,
jolloin seurauksena voi olla esimerkiksi mustelma.

von Willebrandin taudista on kolme muotoa: /ievd, keskivaikea ja vaikea.
Sinulla oleva muoto riippuu oireistasi ja veressasi olevan von Willebrand
-tekijan maarasta. Taudin vaikeusasteen mukaan paatetaén laakitys.




Miksi joillakin ihmisilla on von
Willebrandin tauti?

von Willebrandin tauti on perinnollinen sairaus. Se tarkoittaa,
ettd olet saanut sen joko aidiltasi tai isdltdsi tai molemmilta.

Tauti voi olla seka tytoilla ettd pojilla.

von Willebrandin tauti ei koskaan tartu flunssan tai
oksennustaudin tapaan. Et siis voi myoskadan tartuttaa
ketdan toista, mika voi olla helpottava tieto.

Nain tauti sai nimensa

Taudin [6ysi ldhes sata vuotta
sitten suomalainen laakari
Erik von Willebrand.

Han oli havainnut taudin useilla
henkil6illa, jotka kuuluivat
suureen ahvenanmaalaiseen
sukuun. Ahvenanmaa on
saariryvhma Suomen ja

Ruotsin valilla.

Laakari joutui tekemadan
melkoista salapoliisityota

selvittaakseen, ketka lapsista,
vanhemmista, sedista ja tadeista
sairastivat tautia. Suuressa suvussa oli 66 jasenta,
joista tauti oli 23:lla.

Erik von Willebrand kuvasi taudin tarkkaan. Siksi se on
nimetty hinen mukaansa.



Arki verenvuototaudin kanssa

Keho voi reagoida tautiin eri tavoilla, joita kutsutaan oireiksi.
von Willebrandin tautiin voi liittyd monenlaisia oireita:

e Nenaverenvuotoa esiintyy tavallista useammin, ja sita voi
olla vaikea saada loppumaan

® Mustelmia muodostuu helpommin kuin muilla

e Verenvuotoa voi esiintyd hammaslaakarissa tai
hampaanpoiston jélkeen

e Verenvuoto jatkuu tavallista pidempé&an haaverin sattuessa

e Tytoilla kuukautiset voivat olla tavallista runsaampia ja
pitkakestoisempia

Harvinaisissa tapauksissa, taudin vaikeaa muotoa
sairastavilla, verenvuotoa voi esiintya lihaksissa
ja nivelissd my6s ilman syytd. Tama voi ilmeta
esimerkiksi polven tai nilkan turpoamisena
ja kipeytymisena.

Oireista on aina parasta kertoa vanhemmille,
lddkairille ja sairaanhoitajalle. Niin saat
oikeaa hoitoa. Verenvuototautiin annettava
laakitys pienentda verenvuotojen riskia.

Voidaanko tauti parantaa?

von Willebrandin tautia ei voida parantaa, mutta sitd
voidaan hoitaa ldadkkeilld. Hoito voi vaihdella vaikeusasteen
mukaan. Useimmat saavat tabletteja ja nendsuihketta
haaverin sattuessa, toisilla laikettd on annettava
verisuoneen. Laakarisi ehdottaa sinulle sopivinta hoitoa.

Jos sinulla on taudin vaikea muoto, laike

on tirkedd ottaa ennaltaehkaisevasti.

Lapsilla vanhemmat huolehtivat usein
hoidosta, mutta my6hemmin on
aika opetella ottamaan se itse.

Verenvuototauti voi kuulostaa
ikavalta, mutta oikean hoidon
avulla voit elda sen kanssa
normaalia elamaa aivan
kuin kaikki muutkin.



Muistettavaa leikkeihin Kypéré = paras p&dhine
ja urheiluun Jokaisen olisi hyva kayttaa kyparaa pyoraillessa, skeitatessa

tai lasketellessa. Tama on erityisen tarkedd, jos sinulla on

Pidatko leikkipuistoista, kiipeilytelineista ja jannittavistd von Willebrandin tauti. Jos paahan kohdistuu isku,
kylpyloista? Vaikka sinulla on von Willebrandin tauti, voit verenvuoto ei nimittdin aina ndy ulospdin — se voi suuntautua
tehda useimpia asioita kaveriesi kanssa. Liikkuminen tekee my0s padn sisdan. Siksi kypara on kiteva suojaviline.

h .. 0e k h ll . tt -t.. e 0o l-h k t . . l t t . -.'
yvaa kehiofle Ja auttaa pitamaan Hhakset ja nivelet tetvetna Muista laittaa se paahan kaikkiin seikkailuihin.

Kysy laakariltasi, mitd voit harrastaa ja mita liikkkuessa on
hyva muistaa.

Voi olla myo6s hyvia kertoa taudista kavereillesi. He voivat
kertoa opettajalle tai muulle aikuiselle, jos sinulle on
sattunut haaveri. Ndin saat tarvitsemasi
avun nopeasti.

Haluatko lisétietoja von Willebrandin
taudista, tai onko sinulla kysyttavaa
hoidostasi? Voit aina kaantya
|&8karin tai hoitajan puoleen.
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Tissd esitteessd kerrotaan, millaista lapsen tai
nuoren on elda von Willebrandin taudin kanssa.
Siind annetaan tietoja, neuvoja ja vastauksia
yleisiin tautia koskeviin kysymyksiin.
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