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Den allmé@nna okunskapen om blédarsjuka (hemofili) ar fortfarande stor. Blodarsjuka
dr en blodsjukdom vars huvudsakliga komplikationer drabbar muskler och leder. Darfor
dr det svdrt att greppa sjukdomen. Varfor uppmuntra unga personer med blédarsjuka
att idrotta? Okar inte blédningsrisken vid fysisk aktivitet? Inte alls! Svaret &r verkligen
overraskande men egentligen vdldigt logiskt. Forutom de allmdnna positiva effekterna
pd kroppen, verkar det som om korrekt mdlinriktad fysisk aktivitet minskar forekomsten
av blédningar i muskler och leder och Gven medfér minskade komplikationer i lederna
p& medell@ng och l&ng sikt!.

Forr var patienter med blddarsjuka tvungna att vara ytterst forsiktiga. Att ens prata om
idrott var helt uteslutet! Tack vare nya effektiva behandlingar har allt det dar férdndrats.
Genom forebygga bloédningar med hjdlp av regelbundna infusioner, att koagulations-
faktorer minskar blédningsrisken och det gér att personer med blédarsjuka kan delta i
s@dana fysiska aktiviteter som tidigare har ansetts farliga.

Vad menar vi egentligen ndr vi talar om fysisk aktivitet? For de flesta manniskor betyder
fysisk aktivitet idrott av ndgot slag. Men det dr inte bara det. Fysisk aktivitet dr alla
rorelser som produceras av musklerna som ékar energi@tgéngen. Idrott omfattar regler,
traning och till och med tavlingar, och darmed stress for vissa personer. Kort sagt — fysisk
aktivitet ar allt som gor att vi ror pd oss.

Denna broschyr ar framst riktad till unga patienter med bldédarsjuka och deras familjer.
Valet av en fysisk aktivitet eller en idrott beror pé& individen och aktiviteten skall vara
lustfylld. Trots att ménga fysiska aktiviteter nu dr till&tna bor man naturligtvis anvanda
sitt sunda fornuft nar det gadller vissa hogrisksporter. Syftet med denna broschyr ar dven
att visa familjerna till personer med blédarsjuka att goda kunskaper om sjukdomen
samt 6vervakning av barnet pd specialistmottagning ger unga med blédarsjuka mojlighet
att delta i ménga olika former av fysisk aktivitet och idrott.

Denna broschyr ar ocksa en vagledning for den unga bloédarsjukas ndrmaste familj,
cirare, ldrare i idrott och idrottsledare som vill veta mer om fordelarna med, och
begrdnsningarna for, fysisk aktivitet for barn och ungdomar med blédarsjuka.

Vi kommer att borja med en kort 6versikt dver blodarsjuka (hemofili) och dess
effekter p& kroppen.

Sébastien Lobet, PhD, PT
Haemostasis and thrombosis Unit
Cliniques Universitaires Saint-Luc, Brussels, Belgien

Materialet har faktagranskats och anpassats till svenska férhdllanden av Magnus Aspdahl
leg sjukgymnast, hemofiliteamet Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Karolinska Universitetssjukhuset, Solna









Grunderna om blodarsjuka

Vad ar blodarsjuka?

Termen "blodarsjuka” (hemofili) beskriver en grupp @rftliga sjukdomar som kdnnetecknas
av en permanent koagulationsstorning (blodet levrar sig inte). Koagulationsstor-
ningen beror pd en fullstandig eller partiell brist i en av blodets proteiner som kallas
“koagulationsfaktor”. Om det rader brist pd faktor VIII kallar vi det fér hemofili A.

Om det dr brist p& faktor IX, kallas det hemofili B. Hemofili B ar mycket mer sdllsynt an
hemofili A.

Det dr en myt att personer med bldédarsjuka bléder ymnigt vid minsta lilla sér. De bloder
inte snabbare &n normalt, de blder langre eftersom deras blod inte har tillréckligt med
koagulationsfaktorer. Ytliga sar &r som regel ofarliga.

Inre blodningar dr dock allvarligare, i synnerhet om de drabbar lederna eller musklerna,
eftersom de ofta orsakar irreparabla skador. Effekterna av blédningar i ett vitalt
organ, t.ex. hjarnan, dar mycket allvarliga och kan vara livshotande.

Mild, moderat eller svar?

Det finns tre typer av blédarsjuka; mild, moderat och svar, beroende pé koncentra-
tion av faktor VIII eller faktor IX i blodet. Ungefdar hdlften av alla fall ar moderata eller
milda. Blédningsrisken beror darfér pa hur allvarlig faktorbristen dr i blodet.

Mild blodarsjuka
Blodningsepisoderna férekommer mindre ofta och sjukdomen upptdcks ibland av en
tillfdllighet efter en tandutdragning eller under en utvardering infor en operation.

Moderat blodarsjuka
Vid moderat blédarsjuka borjar blédningsepisoderna senare och orsakas som regel av
trauma.

Aven om episoderna férekommer mer séillan, kan de éndé vara [dmska och medféra
allvarliga konsekvenser. Eftersom personer som lider av moderat och mild blédarsjuka
inte drabbas av blédningsproblem sdrskilt ofta, dr de inte alltid val fértrogna med lamplig
behandlingsmetod och férsta hjdlpen vid en skada. Déarfor ar det mycket viktigt att

de besoker sin Ickare regelbundet samt vidtar samma forsiktighetsétgarder vid fysisk
aktivitet som personer som lider av svér hemofili.

Svdr blodarsjuka

Hos personer som lider av svér blédarsjuka kan smé skador orsaka l&ngvariga blod-
ningsepisoder i muskler och leder. Denna typ av blédningar kallas ofta spontana
bloédningar eftersom de ofta borjar utan ndgon uppenbar orsak. Detta @r dock en
felaktig beskrivning! Det finns alltid en rationell orsak till att en blédning uppstdr.
Vi foredrar termen "ovantad blédning”.
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Visste du?

Hemofili A och hemofili
B drabbar cirka en av
10 000 personer. Sjuk-
domen drabbar som
regel mén, oberoende
av etniskt ursprung.




Visste du?

Nufértiden har blédar-
sjuka patienter mycket
bdttre livskvalitet,

tack vare effektiva nya
behandlingar som
baserar sig pa infusion
av faktor VIII- eller
IX-koncentrat. Dessa
faktorkoncentrat fore-
bygger och stoppar
blédningar och skyddar
ddrmed lederna. Tack
vare denna behandling
kan de flesta unga med
blédarsjuka numera
leva pé samma sdtt
som andra.

Huvudsakliga komplikationer?

Trots behandling finns det fortfarande en del problem kvar av olika skal (forekomst

av antikroppar, trauma, behandlingstillganglighet, o.sv.). Darfor ar det viktigt att forsta
mekanismen bakom hur en blodarsjuk patients led foérsdmras, sa att du kan vidta ndd-
vandiga atgarder for att forhindra blédningar.

Dagliga aktiviteter kan orsaka mindre blédningar i muskler och leder. Normalt ar dessa
skador omarkbara och sjdlvigkande. Hos vissa patienter med blodarsjuka kan dessa smé
skador & andra sidan bléda under lang tid. Upprepade blédningar kan orsaka l&ngvariga
ledskador och leda till begrénsad rérlighet och funktion.

Vad orsakar blédningar i lederna och vilka ar foljderna?

En led ar det stdlle ddr tvé eller flera ben méts for att skapa rorlighet. Man talar om
intraartikuldr blodning eller hemartros nér leden fylls med blod. P& samma vis som
ndr en ballong fylls med vatten, orsakar detta tryck i leden och skarp smarta. Den
blodarsjuke héller da naturligt leden bojd for att minska trycket. Om blédningen inte
behandlas kan leden skadas.

Vid upprepade blédningar forstoras synovialhinnan (en fibrés hinna som omger leden
och som smorjer brosket) och blir tjockare (den hypertrofieras) i ett forsék att "rensa”
blodresterna fran leden. Synovialhinnan blir inflammerad och frigor inflammatoriska
nedbrytningsdmnen som gradvis forstor brosket. Utdver denna mekanism tillkommer
blodets fratande effekt, som fungerar som en sorts avkalkningsmedel p& leden (ungefar
som dttika pd kalksten). Brosket har dock en avgdrande roll for ledens funktion: det sprider
ut trycket dver benytorna och minskar friktionen samt fungerar som stétdampare.

[ de mest framskridna stadierna av ledskada fastnar utskott av benen i ledytorna.
Bendeformiteter kan ocksé uppsté och begrdnsa rorligheten. Dessa komplikationer blir
allt ovanligare tack vare nya behandlingar.

Ar det kndna, fotlederna och armbagarna som frémst drabbas?
[ teorin kan alla leder drabbas av blédningar. I praktiken drabbar det dock som regel
endast fotlederna, kndna och armbéagarna. Men varfér huvudsakligen dessa leder?

Det beror sannolikt p& att de dar formade som taljor. Eftersom synovialhinnan redan
tar upp mer plats i leden pé grund av gamla blédningar, dr det storre risk att den kilas
fast mellan taljans kanter vid snabba ledrérelser. Denna dtkldmning leder sedan till fler
blédningar och den onda cirkeln med blédning, synovit och brosknedbrytning.

Vidare @r foten och fotleden viktiga vid dagliga och fysiska aktiviteter. Foten har en
grundldggande roll for att upprdatthélla balansen och anvdnds darfor ofta. Manga
atleter skadar sina fotleder och fotter. Darfor dr det inte dverraskande att man bér dgna
sdrskild uppmadrksamhet &t fotlederna hos unga med blédarsjuka.

Och musklerna?

Blodning kan ocksé uppstd i musklerna. Detta kallas spontant hematom. I likhet med
bloédningar i lederna, ér denna beskrivning sannolikt felaktig eftersom alla hematom
kan forklaras.



Visste du?

Platsen fér en blédning
varierar beroende

pa patientens dlder.
Blédarsjuka patienter
o6ver 30 dr drabbas
oftare i kndna, medan
tondringar och unga
vuxna oftare drabbas i
fotlederna.

Artropati
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En idrottsskada, en muskelstrackning eller ett direkt slag kan ocksé orsaka hematom.
Muskelblédningar ér mindre vanliga an ledblédningar, men de kan ocksé leda till
avsevdrda funktionsbegrénsningar. Darfor fér de inte ignoreras!

Alla muskler kan bléda, men musklerna i ljumsken (psoasmusklerna), underarmen
(underarmsflexorer, béjarmuskler), léret (quadriceps = larets framsida och hamstrings

= larets baksida) och vaden drabbas oftast. Hematomets svérighetsgrad beror pd vilken
muskel som &r drabbad och var pd muskeln skadan uppstar. Vissa stora muskler kan
bléda kraftigt och andra kan utgéra en potentiell risk p& grund av tryck pé ndrliggande
blodkarl eller nerver.

[ den hdr broschyren kommer vi inte att diskutera vikten av fysioterapi/sjukgymnastik
for att aterfé god muskelflexibilitet efter ett hematom. Vi kommer dock att understryka
det faktum att en muskel med ett hematom dr kansligare och kréver extra uppmark-
samhet vid fysisk traning.







Blodarsjuka och idrott

Inledning

Tidigare avraddes patienter med blodarsjuka bestamt fran att delta i fysisk aktivitet.
Numera rekommenderas det starkt! Tack vare nya foérebyggande behandlingar
kan manga unga blédarsjuka numera vaxa upp med helt friska muskler och leder.

Detta dndrade beteende har medfort frégestdliningar sésom "Vilka typer av aktiviteter
kan jag dgna mig &t for att hélla mig i form?” och "Vilka idrotter kan mitt barn delta i
pd skoltid eller i en idrottsklubb?” Du bér kanna till att det finns en lamplig aktivitet
for varje blodarsjuk patient, utan att man asidosdtter det faktum att vissa aktiviteter
ar farligare an andra.

Varfor delta i idrott?

En studie som nyligen genomfordes betrdffande barn och idrott visade valdigt tydligt
att fordldrarna har 1angt storre inflytande dn kompisar, syskon och idrottsldrare nar det
gdller att uppmuntra sina barn att dgna sig at idrott. Nér det gdller unga blodarsjuka
personer bor fordldrar och vardgivare darfér vara pd samma vagléngd sé att barnet
forstér, accepterar och végar delta i idrottsaktiviteter.

Motivation har en avgorande rolindr det gdller att uppratthélla fysisk aktivitet. Vilka ar
de framsta orsakerna till att man hoppar av? En bristande motivation samt konkurrens
fran andra aktiviteter i och utanfor skolan. Darfor dr det viktigt att ha individens intressen
i dtanke, eftersom en kdnsla av tvang oftast ar synonymt med misslyckande. En annan
orsak till att man slutar med idrotten dr att skolarbetet tar for mycket tid. Tvingar véart
utbildningssystem oss att vdlja mellan att utveckla kroppen eller sinnet? Men det gér
att géra bada delarnal

Samma studie visar att halften av barnen deltar i idrottsaktiviteter for att koppla av.
Endast 20 % ndmner hédlsoférdelarna. Nar det gdller blodarsjuka @r det viktigt att
barnet och fordldrarna forstar de gynnsamma effekterna av fysisk aktivitet ndr det
gdller att hélla lederna i gott skick. Fysisk aktivitet bor absolut fortsdtta efter det att
barnet har natt vuxen élder och, kort och gott, bli en regel for en hélsosam livsstil.
Vilka dr d& dessa mycket positiva effekter i vara barns kroppar?

« Fysisk aktivitet har en positiv effekt p& muskeltillvaxt och utveckling
eftersom det starker benstrukturerna genom att underldtta for
kalciumbindning, samt 6kar muskelstyrka och muskeltonus.

« Fysisk aktivitet hjclper att halla kroppens brosk, muskler, senor och
ligament i god form.

« Idrott forbattrar uthalligheten och den fysiska konditionen
genom att paverka hjdrtats och lungornas utveckling.

 Det dr ocksa ett enastdende hjdlpmedel for att utveckla den
sociala formagan.

« Fysisk aktivitet minskar stress och oro, ger bdttre sémn och ger
njutning.




Sdledes bidrar idrott till barnets fysiska, mentala och intellektuella
utveckling. Idrott ger den béngstyrige sjdlvkontroll, den blyge sjdlvfortroende,
den tillbakadragne sjdlvsténdighet och den raddhégsne beslutsamhet, men
framfor allt skapar det en anda dar man ldr sig att hjdlpa varandra.

Ar idrott bra fér unga bldédarsjuka?

Det dr tveklost sé att de allménna positiva effekterna av idrott i mattlig
omfattning dr gynnsamma for alla barn, inklusive unga blédarsjuka. Men dr
de gynnsamma effekterna tillrackligt stora for att riskera en blédningsepisod?
Denna forsiktiga attityd dr fullt forstéelig och ibland &ven befogad. Det finns
dock fortfarande méanga osanningar rérande idrott for bloédarsjuka patienter.
Kunskapen om effekterna av regelbunden idrott p& muskler och leder har
utvecklats avsevart, men allmdnt godtagna forestdliningar ar langlivade.

Nagra specifika gynnsamma effekter av fysisk aktivitet for personer med
blédarsjuka:

« En stark och koordinerad muskulatur skyddar lederna fran tryck och
trauma och minskar risk for blodningar.

« Idrott och motion héller lederna rérliga genom rérelser med ett stort
rorelseomfdng, vilket framjar smorjning av brosket och bekémpar stelhet.

« Idrott forbattrar balans, koordination och reflexer, vilket minskar fore-
komsten av exempelvis stukningar, som orsakar blédning.

« Idrott skapar grundléggande utveckling av kroppskdnnedom, dv.s. den
mentala bild som barnet har av sin kropp sé att kroppen kan lokaliseras i
rummet. Battre kunskap och positionering av kroppen férhindrar ménga
ledskador och ger barnet en bdttre uppfattning om sina begrdnsningar.

« Fysisk aktivitet forebygger ocksé en stillasittande livsstil och minskar risken
for overvikt — ledernas fiende nummer ett!




Ar unga med blédarsjuka mindre kapabla att delta i
idrott?

En nederldindsk studie undersokte ledernas skick och motoriska funktion hos unga
blodarsjuka som erholl profylaktisk (forebyggande) behandling, dv.s. regelbundna
injektioner av koagulationsfaktorer. Denna studie visade att unga blédarsjuka personer
utan ledbesvdr var jamforbara med personer utan blodarsjuka ndr det gdllde ledernas
rorelseomfdng, muskelstyrka och motoriska funktioner samt férdigheter. Majoriteten
av barnen tyckte dock att det inte var bra att ha blédarsjuka eftersom de ofta inte fick
delta i idrott.

En annan studie som nyligen genomférdes undersokte nivan av fysisk aktivitet hos
unga med svér blédarsjuka. Den visade att barn utan ledbesvar som erholl profylaktisk
behandling hade samma fysiska konditionsnivé och uthéllighet jamfort med unga utan
blodarsjuka.

Vid vilken alder bor man borja med fysisk aktivitet?

Som vi kommer att se Idngre fram bor den fysiska aktiviteten vara anpassad till svérig-
hetsgraden av hemofilin samt kroppskdnnedomens utveckling. M&nga tror att barnet
mdste ha vuxit fardigt for att kunna trana pé ett gym eller for att dgna sig at motion
som kraver langvarig uthéllighet. Det stdmmer inte! Man bor visserligen vara extra
uppmadrksam pé& unga bldédarsjuka, men fysisk aktivitet utvecklar fysiska egenskaper
som har en positiv effekt pé& utvecklingen.

Fore 5 eller 6 ars alder deltar barn egentligen inte i ndgon idrott eftersom deras
motoriska fardigheter, koordination och synkroniseringsférmaga annu inte dr till fullo
utvecklade. Det dr dock helt mojligt att bekanta sig med till exempel vatten, for att
ldra sig att styra sin kropp eller for att Iara sig ha kontakt med andra personer.

Frén och med 6 eller 7 ars alder, majliggdr barnets fysiska formaga verkligt deltagande
i en idrott. Inlarningsformagan ar dock bast i dldrarna mellan 8 och 13 ar.

Visste du?

Ndr barnet dr fér ungt
for att delta i en idrott
eller om barnet har
problem under idrotts-
lektionerna kan man
exempelvis uppmuntra
och stimulera barnet
till att vara sa fysiskt
aktivt barnet kan vara.

Unga blédarsjuka
gynnas av dlders-
anpassad stimiile-*
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Var forsiktig?

Styrketrdningsprogram
eller allmén fysisk tré-
ning maste alltid utan
undantag inkludera
6vningar for att stdrka
muskulaturen i rygg
och buk.

Dessa tva muskelgrup-
per utgér forbindelsen
mellan kroppens évre
och nedre delar. Sa kall-

lad core-trdning dr ett
utmdrkt exempel.
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Vilka fysiska egenskaper bor utvecklas?

Nar de Idr sig en fysisk aktivitet kommer unga med blédarsjuka att f& vissa egenskaper,
s@som uthallighet, styrka, flexibilitet, koordination och balans.

Uthdllighet

Uthallighet ar av avgérande betydelse for att hélla sig i form och det gor att kroppen
kan &terhdmta sig snabbare. Uthdllighetsdvningar ar synnerligen lampliga for barn och
ungdomar och kan pabdorjas mycket tidigt. Jogging, simning, rodd, cykling, o.sv; det
rader ingen brist p& idéer. Barnet bor alltid kunna andas obesvarat under aktiviteten.
Barnet ska kunna prata och inte vara andfatt. Uthdllighetsévningarna bér vara varierade,
tilltalande, gradvisa och individanpassade. De ska vara en priorititet for barnet utan att
bli alltfor omfattande.

Styrka

Forr brukade man visserligen forknippa skador med styrketrdning, men idag uppmuntras
unga blédarsjuka att tréana upp sina muskler. Styrka forbattrar arbetsférmaga och
motstdandskraft hos muskler, ben, senor och ligament och minskar darmed risken for
skador. Detta bor naturligtvis inkluderas i ett program som @r anpassat till barnet!

Styrketrdning &r darfér av avgorande betydelse for unga blédarsjuka. Alltfor tung styrke-
tréning kan dock vara farligt eftersom musklerna och lederna utsatts for alltfor stora
pdfrestningar. Darfor bor styrketraning utféras med rdtt belastning och med god teknik.
Ta hjdlp av din fysioterpeut (sjukgymnast) om ni &r osdker!

Vid mellan 10 och 14 drs dlder rekommenderas allmén styrketrdning av musklerna
med en mycket gradvis héjning av vikterna.

Styrketrdning eller konditionstraning dr inte de enda aktiviteter som pd ett effektivt satt
forbdttrar styrkan. Klattring eller rodd @r andra exempel.

Flexibilitet
Flexibilitet dr ett fysiskt egenskap som de flesta idrottare och hdlsoexperter anser vara
viktigt for att forebygga skador, men det dsidosatts alltfor ofta.

Utvecklingen av flexibiliteten ndr sin topp runt 12 ars &lder, och férsamras ddrefter.
Darfor bor man borja arbeta med flexibiliteten fran 10 drs dlder, samtidigt som man
bor vara forsiktig med hur ryggrad och bécken anvdnds. Vissa kampsporter som inte ér
kontaktsporter, t.ex. tai chi och stretchingprogram, dr bra sdtt att bli mer flexibel.

Koordination och balans

Koordination och balans arbetar med proprioception, det vill sdga kroppens formdga
att kdnna igen fordndringar i ledernas position och att snabbt reagera pé& dessa. Dessa
reflexer kan undvika en hel del skador i vardagen, t.ex. stukningar.

Detta dr en avgorande egenskap fér unga blédarsjuka for att minska deras skaderisk.
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Blodarsjuka i en klubb eller forening, eller varfor inte
i en tavling?

De klassificeringar av olika typer av idrott som blodarsjuka kan delta i beaktar som
regel endast risknivén och ignorerar de praktiska realiteterna. De skiljer heller inte
mellan fysisk aktivitet hos vuxna och barn. Kort sagt s dr dessa klassificeringar ofta
forenklade och kan leda till att alltfér manga idrotter blir forbjudna.

Vid de flesta fysiska aktiviteter méste man skilja mellan en fritidsaktivitet (att spela
fotboll med kompisarna pé lekplatsen) och en klubbaktivitet eller tévling (tréining
tvd till tre génger i veckan plus matcher pd helgerna). Pafrestningen p&d muskler och
leder kommer att skilja sig avsevart at!

Tavlingar och matcher dr ofta en hojdpunkt. Av nddvandighet uppmuntrar det till
att man skapar nya mél for sig sjalv, vilket i vissa fall kan vara ytterligare en riskfaktor
fér unga blodarsjuka.

Man bor ocks@ undvika att vara alltfor strikt vid klassificeringen. Vissa "hogrisk™-aktivi-
teter anvander ibland effektiva trdningsmetoder och dr ofta inte farliga om de sker
under tillsyn av en kompetent instruktor. Ett exempel @r vissa kampsporter som, nar
de utdvas utom tavling och utan kontakt, forbattrar flexibiliteten och muskelstyrkan,
medan samma sporter i tavlingssammanhang naturligtvis ¢r helt oldmpliga.

Darfor mdste vi tdnka pé olika idrotter separat samt ta med den 6nskade effekt som
man vill uppnd, det sdtt som aktiviteten utfors pd, takten, varaktigheten och tranings-
intensiteten, pafrestningen pé lederna, barnets alder och, framfor allt, barnets leders
tillsténd.







Lampliga idrotter

Ett barns intresse av en idrott beror p& ménga olika faktorer, t.ex. identifiering med en
professionell idrottare, om familj och vanner dgnar sig &t nagon viss sport, samt barnets
egna erfarenheter. Darfor ville vi inte géra nagon lista med godkdanda och férbjudna
idrotter och sporter. Vi valde i stdllet att hantera olika fysiska aktiviteter beroende p&
hur anstrangande de ar.

[ tabellen p& nasta uppslag finns en lista dver olika sporter, idrotter och fysiska aktiviteter,
for vilka risknivaerna for blédning har definierats generellt baserat pd om de utévas som
fritidsaktivitet, i en klubb eller i tavlingssammanhang. Tabellen tillhandahdlls endast for
informationsdndamal. Valet av en fysisk aktivitet bor alltid diskuteras med behandlings-
teamet.

Kan personer med blédarsjuka dgna sig at hogrisksporter?

Alla har sina begrénsningar! Aven andra ménniskor @n personer med blédarsjuka méste
undvika vissa sporter. Aven barn utan blédarsjuka upplever ibland att de inte kan delta

i vissa fysiska aktiviteter av medicinska skdl eller av andra orsaker. Vi maste alla acceptera
véra begransningar!

Tabellen pé& sidorna 18 och 19 tar uppenbarligen inte med allt i berékningen. Andra
faktorer kan 6ka risken for blodning och trauma. For ett vaghalsigt barn anses det
vara en farlig aktivitet att bara kéra mountainbike eller att éka slalom, eftersom risken
for ett fall ar uppenbart hdgre an for ett forsiktigt barn med blddarsjuka som dr medvetet
om riskerna med ett fall. Definitionen av "hoégrisksport” varierar darfér fran fall till
fall och beror pd de enskilda omsténdigheterna.

"
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Sammanfattande tabell over idrotter

FRITID KLUBB TAVLING REKOMMENDERAT SKYDD

Kampsporter utan kontakt
(kata, capoeira, tai chi, 0.sv.)

Obligatoriskt skydd beroende pé sport

Kampsporter och andra sporter med kontakt
(karate, boxning, brottning o.sv.)

Obligatoriskt skydd beroende pé sport

Friidrott: ldngdistansiépning, jogging Byte av I6parskor regelbundet, inga platta sulor

Friidrott: kulstotning, spjutkastning, Utomhusskor

slaggkastning, o.sv.

Friidrott: hopp och kortdistanslopning Loparskor

Rodd, kajak, kanot Flytvast

Badminton Inomhusskor

Baseball Hjalm

Basketball Basketballskor som ndr upp dver fotlederna

Beachvolleyball

Bmx Hjdalm, armbagsskydd, handledsskydd, kndskydd
Bowling

Orientering Joggingskor som byts ut regelbundet

Ridning Hjalm, vast

Bergsbestigning Bra vandringsskor, hjalm

Inomhusklattring Klatterskor

Faktning Hjalm, handskar

Fitness, styrketraning Traning av erfaren tranare

Fotboll Benskydd
Golf Golfskor
Tyngdlyftning

Handboll Inomhusskor
Landhockey Benskydd
Judo Endast klubb

Go-cart-@kning Hjalm, skor som ndr over fotleden

Promenader, vandring Bra vandringsskor

Motocross Hjdlm, stovlar, skyddsklader

Simning

Fallskarmshoppning, paragliding,
microlighting

Hjalm




FRITID KLUBB

TAVLING

REKOMMENDERAT SKYDD

Rullskridskodkning, rollerblading, skridskor,
skateboarding

Hjalm, armbagsskydd, handledsskydd, knaskydd

Windsurfing

Flytvast, hjalm

Rugby, amerikansk fotboll

Uppenbara risker for skador

Utforsdkning

Hjdlm, skidor och stavar av korrekt ldngd

Langdskiddkning

Skidor och stavar av korrekt langd

Vattenskidakning

Flytvast

Snowboarding

Hjdalm, armbagsskydd, handledsskydd, kndaskydd

Squash

Inomhusskor

Surfing, body boarding

Aldrig ensam, risk for skallskador

Tennis Tennisskor
Bordtennis Inomhusskor
Bagskytte Underarmsskydd
Trampolin Endast klubb

Ultimate frisbee

Cykling pé& vag

Hjalm, pa lamplig vdg eller cykelvag

Segling

Flytvast, hjalm, aldrig ensam

Volleyball

Kndaskydd, inomhusskor

Atv/ mountain biking

Hjalm, armbéagsskydd

Vattenpolo

Badmdssa med 6ronskydd

-

Aktiviteter som generellt sett endast medfér mycket liten blédnings-
risk. Aktivitet som rekommenderas fér alla personer med blédarsjuka,
dven om de inte stér pa behandling.

Lag blédningsrisk vid mild till méttlig blédarsjuka eller vid svar
blédarsjuka om patienten star pa forebyggande behandling.

Aktivitet med mattlig till hég blédningsrisk om patienten inte star pa
behandling eller om ledsvaghet redan har intrétt. Efter diskussion med
behandlingsteamet kan denna aktivitet utféras av en patient med mild
till moderat blédarsjuka eller av en person med svdr blédarsjuka som
star pa férebyggande behandling, under férutséttning att ledtillstandet
6vervakas.

Fysiska aktiviteter med hég blédningsrisk. Alla patienter med
blédarsjuka avrads bestamt fran denna aktivitet, dven om de
star pa faktorbehandling.




Visste du?

Det dr viktigt att notera
att méanga "hégrisk-
sporter” kan anpassas
fér unga med blédarsju-
ka utan négra storre
svdrigheter. Ett exempel
dar baseball. I tévlings-
sammanhang kan det
rent logiskt anses vara
en hégrisksport efter-
som man ofta kastar sig
pa plattan. Genom att
géra en enkel justering
av reglerna sd att det
inte ldngre dr méjligt
att kasta sig pa plattan,
blir det en fysisk aktivi-
tet som dr rdtt sa séiker
och avkopplande. Vi ska
inte hdnga upp oss pa
det férsta intrycket utan
i stdllet férséka hitta ett
alternativ!

Aktiviteter med "dolda” risker

Kampsporter medfér utan tvivel risker fér unga med bldédarsjuka. Men andra mindre
mdrkbara sékerhetsrisker spelar ocksd in. Ignorera inte dem!

» Kontakt med motstandare. I ménga lagsporter medfér exempelvis risken for kolli-
sioner mellan spelarna en 6kad skaderisk. Rugby i tavlingssammanhang ar helt otank-
bart for personer med blodarsjuka. I de flesta fall kan kontaktrisken begrdnsas genom
att héja den ungas medvetenhet om potentiella risker. Man kan dock inte styra éver
allting, i synnerhet inte under en tavling.

Kontakt med utrustning. Faran kommer frén risken for kontakt med utrustningen.

Tank p& hockey. Kontakten vid denna sport dr begrénsad men foljderna av ett slag

med en hockeyklubba dr allvarliga for en ung blédarsjuk person. Aterigen, nér denna sport
utdévas under noga dverinseende dr riskerna minimerade, men det kan aldrig vara riskfritt.

Risk att falla. Manga idrotter kan involvera fall pé& grund felbedomningar eller p&
grund av utomstdende faktorer sésom medspelare, vaderférhallanden eller ojamnt
underlag. Férebyggande atgdrder maste uppmuntras (skyddsutrustning, begransat
risktagande, rdtt utrustning, 0.sv.).

Snabba rorelser. Detta handlar om hur snabbt idrottaren utfor en rorelse. Att plots-
ligt stracka ut armbéagen nar man kastar en boll, att stracka ut knét ndr man sparkar
en fotboll o.sv. dr exempel pa sédant som d@r farligt nér lederna @r forsvagade. Cykliska
och kontrollerade rorelser dr att foredra, t.ex. rodd eller cykling, eftersom smarta som
regel kan forutses och aktiviteten kan stoppas om ledproblem uppstar.

Idrotta, javisst, men hur ofta?

Fysisk aktivitet ar bra och nyttigt for kroppen under forutsdttning att det sker regel-
bundet och dr en kalla till gladje. Hur skaffar vi oss hdlsosammare vanor? Organiserade
idrottsaktiviteter kan vara bra, men det dr inte den enda I6sningen. Improviserade
sporter och ostrukturerad fysisk aktivitet har ocksd visat sig vara bra nér det gdller att
forbdttra kondition och fysik. Storre vikt Iaggs pé nojet och darfér uppmuntrar dessa
aktiviteter till mer regelbundet deltagande.

Huvudsaken dr att hdlla sig i rorelse genom att gd eller cykla till skolan, leka utomhus,
o.sv. Variation och ndje dr helt klart nyckeln till framgdng.

De svenska rekommendationer for fysisk aktivitet for smé barn (0-5 ar) dr att fysisk
aktivitet skall uppmuntras och underldttas och endast i undantagsfall begrénsas.
Fysisk aktivitet bor ske i lekform eller vid utforskande av barnets omgivning.

De svenska rekommmendationerna for fysisk aktivitet for barn éver 6 &r ar minst 60 min
mattligt anstrdngande fysisk aktivitet/dag och 3 mycket anstréngande aktiviteter/vecka.
Traningen skall dven innehdlla muskel- och skelettstarkande évningar. Nyckeln for
personer med blédarsjuka? Gor det gradvis!

Det ar ocksd viktigt att sprida ut passen sé& att kroppen hinner dterhdmta sig och, som vi
kommer att diskutera ndrmare nedan, s& att man eventuellt kan f& idrottsaktiviteterna
att sammanfalla med injektioner av koagulationsfaktorer.



Var forsiktig?

Vi anser ocksa att vissa aktiviteter och vissa extrema sporter
inte medfér storre risker for blédarsjuka personer én fér
andra mdnniskor. Tdnk pa paragliding, fallskérmshoppning,
djuphavsdykning, o.s.v. Dessa aktiviteter inkluderar erfarna
instruktorer.

Trots att vi inte kan motsdtta oss sporten med moti-
veringen att den unga personen saknar férmdga, kan
vi inte uppmuntra sddana aktiviteter eftersom de alltid
medfér en potentiell skaderisk.




Var forsiktig!

Aven vid profylaktisk behandling
forblir faktornivaerna hos en
blédarsjuk person Idgre én nor-
mala vérden. Om det uppstar en
allvarlig incident kan ytterligare
en injektion med koagulations-
faktor ofta behévas.




Fore och efter fysisk aktivitet...

Det dr svart att undvika alla blédningar hos unga blédarsjuka. Det dr dock viktigt
att man ser till att férebygga de allvarligaste blédningarna och att man férebygger
upprepade blédningar i samma led.

Idrottsaktiviteter ar aldrig riskfria. Personer med blédarsjuka kan Ggna sig &t ménga
sporter och idrotter sé Idnge de star under Iadmplig kontroll och 6vervakas och sé ldange
den blédarsjuke hanterar det vdl. Fordelarna med sport ér med andra ord helt klart
storre dn riskerna, men det ar upp till er att minimera riskerna genom négra rekom-
mendationer som grundar sig pd sunt fornuft och som kommer att forefalla tdmligen
uppenbara i de flesta fall.

Injektioner fore eller efter idrott?

I Sverige far de flesta unga blédarsjuka profylax (férebyggande behandling), som
bestar av en férebyggande injektion (vanligen 2 till 4 ganger i veckan) av den koagu-
lationsfaktor som saknas. Denna behandling botar inte blédarsjuka, men den stop-
par blédningen efter en blédningsepisod och kan till och med férebygga blédningar.
Behandlingen ges vanligen intravendst i hemmet av barnet sjdlvt eller av fordldrarna.

Medicineringens blodkoncentration, och ddrmed dess effektivitet ndr det gdller blod-
ningsepisoder, sjunker mycket snabbt (halveras ungefdr var 10:e timme). For att vara
verkligt forebyggande bér injektion av koagulationsfaktor helst ske FORE fysisk
aktivitet. I praktiken betyder det att om barnet har en idrottsaktivitet under dagen
eller sent pd eftermiddagen sé& kan koagulationsfaktorn injiceras pd morgonen och
darmed ge optimal effekt hela dagen. Det optimala &r om behandlingsdagarna sam-
manfaller med de dagar de mest anstrangande fysiska aktiviteterna dger rum (tréning
eller match), alternativt att barnet far en extra dos faktorkoncentrat infér traningen
eller aktiviteten Det dr bdst att inte ge injektionen fore singgdende eftersom barnet
kommer att g miste om de gynnsamma effekterna av den mest optimala verkningstiden
under de kommande tio timmarna.




S& har forbereder man kroppen fore motion?

Fysisk aktivitet som pébdrjas plétsligt utan uppvéarmning dr orsak till ménga idrotts-
skador och dven till akuta blédningsskador som dr typiska for unga med blodarsjuka.
Oberoende av vilken idrott eller sport det ror sig som mdste kroppen absolut tas om
hand, s&val fore som efter fysisk anstrangning for att undvika alltfor plotsliga dvergéngar
frén vilande till arbetande muskler. Uppvarmning och nedvarvning dr avgérande. De
varierar i tid och &r proportionerliga i férhallande till den fysiska aktiviteten.

Uppvarmning
e Forbereder kroppen med gradvis fysisk traning

e Hojer kroppstemperaturen

e Forbattrar blodcirkulationen frén hjartat till musklerna

o Okar elasticiteten i kroppens muskler, senor och ligament
e Minskar risken fér muskelstrdckningar och stukningar

Det finns en skillnad mellan uppvérmning av hjérta och lungor och uppvérmning
av leder och senor. En bra uppvarmning bestdr av tre separata men kompletterande
typer av 6vningar.

e Att springa langsamt med anvandning av olika rorelser for att vérma upp de stora
muskelgrupperna. Om det dr kallt, blasigt eller regnigt bor musklerna vara évertdckta
med varma klader sé att de kan varmas upp ordentligt. Vatska och uppvarmning i
skuggan ar de gyllene reglerna for varmt vader.

« Ovningar for att stretcha och mjuka upp de stora muskelgrupperna. Dessa évningar
forbereder musklerna fore aktiviteten. Denna stretching bor utforas i slutet av upp-
varmningen. De viktigaste stretchévningarna beskrivs mer detaljerat i avsnittet efter
nedvarvning. Under uppvarmning bor dessa stretchdvningar géras med dnnu storre
forsiktighet eftersom musklerna dnnu inte &r uppvarmda. En stretchévning som gors
alltfor plotsligt kan orsaka skada.

e Idrottsspecifik uppvdrmning omfattar évningar som dr tekniskt likartade den idrott
som ska utovas. Ett exempel dr att varma upp handleder och fotleder fore tennis eller
badminton.



Kom igang! - Lat oss varma upp!

Nacke Nacke

Luta huvudet at ena sidan och Gor stora cirklar, forst at
ddrefter at andra sidan och ena hallet och darefter at
darefter framat och bakat. det andra.

Gor detta ldngsamt och 6ka
gradvis rérelseomfénget.

Triceps Underarmar och biceps
Hall armen ovanfér skuldran Sté pd alla fyra med raka armba-
och fatta tag i armbagen gar. Rikta gradvis tummarna utdt
med andra armen och dra och fingrarna mot kndina. Hall
forsiktigt armbagen nedat. handflatorna platt pa golvet och

boj kroppen bakat.

Skuldror Skuldror

Fatta tag i en sténg eller Rata gradvis ut armarna
sdtt hdnderna mot vaggen over och négot bakom
med handflatorna nedat. axlarna.

Hall armarna raka och boj

dig gradvis neddt.

Handleder Rygg och landrygg
Flata samman fingrarna och Hall handerna pé hofterna
gor stora cirklar med handle- och gor stora cirkelformade
derna forst at ena hallet och rorelser med backenet, som
darefter &t det andra. om du snurrade en rockring.

Léndrygg Knén
Ligg pé rygg och boj kndna Hall ryggen rak och gor
till 90 graders vinkel med grunda kndbgj. Max 90°.

fotterna pa golvet. Placera
bada armarna i 90 graders
vinkel. Sving kndna tillsam-
mans at ena sidan och
ddrefter at andra sidan.

Fotleder

Gor cirklar med fotlederna
med tarna i kontakt med
marken. Gor detta forst Gt
ena hallet och darefter at
det andra.
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OK, stopp! — Dags att stretchal

Brostmuskler

Hall underarmen mot en vigg
med armbagen i 90 graders
vinkel. Flytta gradvis kroppen
framdt och hdll armen mot
vaggen.

Hamstrings

Luta dig gradvis framat
och forsok nudda tarna.
Boj inte ryggen for
mycket.

Adductormuskler

Hall fotsulorna mot varandra
och lat kndna gradvis falla
isar. Hall ryggen rak. Tryck
forsiktigt pé insidan av kndna
for att oka stretchingen.

Skuldror

Dra armbégen mot motsatt
skuldra genom att Iagga
armen runt som om du tog
pa dig en halsduk.

Hamstrings

Satt upp ena hdlen med térna
mot dig. Boj dig framat med
rak rygg. Var noga med att
halla foten pd marken parallell
med det ben som ar uppe. Stéd
dig med ena handen for battre
balans vid behov.

Vader

Hall det utstrackta benet
bakom dig med hdlen i
marken. Boj dig framat
och hall hdlen i marken.

Underarmar
och biceps

Sta pé alla fyra med raka
armbagar. Placera gradvis
tummarna mot utsidan och
fingrarna mot knana. Hall
handflatorna platt pd golvet
och boj kroppen bakat.

Quadriceps

Luta dig mot ett stod med
ena handen och anvand
andra handen for att gradvis
boja knat.

Landrygg

Fatta tag i b&da knana
och dra upp dem mot
brostet. Var noga med
att hdlla landryggen mot
golvet. Den fér inte lyfta
frén golvet.

Sdtesmuskler

Hall fotsulorna mot varandra
och lat knana gradvis falla
isar. Hall ryggen rak. Tryck
forsiktigt pd insidan av knana
for att 6ka stretchingen.



Nedvarvning

Nedvarvningen efter den fysiska anstréngningen under idrottspasset gor
att kroppen aterhamtar sig snabbare och férbereder den for ndsta
pass. Vidare aterfors kroppen till starttillstdndet, sdnker muskeltonusen
och kroppstemeperaturen.

Stretchdévningarna ser enkla ut, men de dr relativt komplicerade och bor
foljas till punkt och pricka for att undvika skador (i synnerhet senskador).
Stretchovningar dr darfor absolut nddvdndiga efter ett idrottspass for
att kroppen ska kunna aterhdmta sig och for att undvika skador under
ndsta pass. I likhet med uppvéarmningsstretching ska dessa dvningar
goras mjukt och forsiktigt. Du vill inte riskera skador. P& sidorna 26 och
27 finns ndgra enkla exempel pé stretchévningar. Var noga med att du
har rdtt position under dessa évningar.

Stretchingen blir effektivare ju oftare du utfér dvningarna (minst tvé
gdnger per muskelgrupp). Det dr battre att halla stretchpositionen
under en forhallandevis Iang tidsperiod (minst 30 sekunder). Tanken dr
att stracka ut muskeln genom att hjdlpa den att slappna av.

Basta sattet att skydda sig

Vi ser alltfler nya idrottsformer som dr friare och mer individuella.
Mountainbike, rullskridskor och skateboarding lockar barn och ung-
domar. Unga blédarsjuka personer bor visserligen inte hindras frén
att delta, men dessa aktiviteter bor ske under 6verseende dé de har
en hog/stor risk for allvarliga fallskador och vissa forebyggande
atgarder mdste vidtas.

e Anvand handledsskydd armbégsskydd och knaskydd (rullskridskor).
e All utrustning ska underhdllas noga (bromsar, 0.5v.).

« Agna dig at dessa aktiviteter p& avsedda platser som &r avsedda fér
dem. Cykla pé& cykelvagar, &k inte skidor off-pist, 0.sv.

En del skyddsutrustning rdknas upp i den sammanfattande tabellen
over olika sporter pa sidorna 18 och 19.

Med rdtt utrustning kan barnet f& ut dnnu mer av aktiviteten. Utrust-
ningen dr ocksé viktig ur sdkerhetssynpunkt. Det rdcker att man hor hur
ofta joggare far fotskador pa grund av daliga I6parskor for att dvertygas
om detta. Darfér maste barnet utrustas med klader och skor som ar
Idmpliga for barnets alder och kroppslangd.

KOM IHAG:

De viktigaste muskler som ska
stretchas och de viktigaste
lederna som ska vérmas upp

1. Skuldror 2. Nacke 3. Brést-
muskler 4. Underarmar

5. Handleder 6. Larets baksida
7. Héftens insida 8. Ldarets
framsida 9. Knan 10. Fotleder
11. Biceps 12. Vader 13. Tri-
ceps 14. Landrygg 15. Sétes-

muskler







Atgdrder vid en blédning

S& har kanner du igen och behandlar blédning

Fordelarna med idrott forefaller nu férhoppningsvis helt uppenbara, men det finns ingen-
ting som dr riskfritt. En aktivitet dr aldrig utan risk for en ung blédarsjuk. En forsiktig och
forebyggande attityd dr darfér nodvéndig, eftersom ledblédningar ibland kan vara svéra
att upptdcka. Dessutom kan vissa barn ha en tendens att minimera incidenten efter-
som de dr radda for att fa skdll eller behdva sluta med sin idrott. En del tecken &r dock
omisskdnneligal

e Tecken som férdldrarna kan identifiera cr gradvis svullnad eller varmeokning over leden.
Barnet brukar ofta hélla leden lite bojd och vill oftast inte anvdnda eller belasta leden

e Tecken som barnet kan kénna igen d@r stickningar, en "bubblande” kénsla, en kansla av
tyngd i leden, gradvist 6kande obehag, muskelstelhet eller akut smarta i muskeln eller
leden, o.swv.

Lyssna alltid pd ett barn som klagar éver en led, utan att bli dverbeskyddande.

Nagra mycket enkla &tgarder kan ocksé begransa blédningen och ge lindring

e Upphor omedelbart med aktiviteten, lat leden vila och begrdnsa aktiviteterna under
nagra dagar. Drabbade kndn och fotleder fér inte belastas. Vilan bor inte vara léngre an
tre till fyra dagar. Leden kan bli stel och orsaka l&ngvarig begrdnsning av rorelseomfénget.

o Applicera kyla pé leden eller muskeln i ungefdr en kvart var tredje timme i tvé till tre
dagar for att lindra smdrta och svullnad. Kom ihag att linda in kylférbandet i tyg for att
inte orsaka koldskador pd huden.

 Hdll armen eller benet i hojdldge for att forhindra ytterligare svullnad.

e Skapa ldtt tryck pa leden med ett elastiskt férband. Var noga med att inte Idgga
forbandet sé& hart att det hdmmar blodcirkulationen.

e Ge smadrtlindrande medicin enligt [dkares rekommendation. Magnecyl, ibruprofen och
andra mediciner med acetylsalicylsyra ar definitivt oldmpliga. Det kan férvérra blod-
ningen! Intramuskuldra injektioner rekommenderas inte heller eftersom de kan orsaka
smartsamma blédningar.
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Visste du?

Kontakta alltid he-
mofilimottagningen
eller specialiserad
fysioterapeut (sjuk-
gymnast) paféljande
dag. Om besvdren
inte har upphort helt
och héllet kanske
behandlingen maéste
férldngas.

Atgdrder vid en blédning

Om det rdder minsta tvivel méste barnet omedelbart behandlas med koagulations-
faktorer. Koagulationsfaktorerna kommer att stoppa blédningen och begrdansa blod-
ningens komplikationer. Behandlingen kommer dock inte att eliminera ansamlingen av
blod och darfor krdvs lamplig fysioterapi Besok akutmottagning vid svérare skador och
kontakta omedelbart behandlingsteamet (koagulationsjouren) sa att behandlingen
kan samordnas.

Ndagra praktiska réd
e Vid ett slag mot huvudet, lagg tryck pa bulan, lagg koldférband och évervaka skadan.
e Vid en skrédma eller litet sar, ltigg tryck pa saret i flera minuter med ett sterilt forband.

e Vid en svdr skada (skallskada, allvarligt fall, 6ppen fraktur, slag i magen, o.sv.) kontakta
akutvard och berdtta om barnets koagulationsrubbning.

Ar idrott tillatet efter en blddningsepisod?

Bloédning i en led orsakar som regel svaghet i musklerna runt leden och instabilitet.
Skadan dr ocksé ofta smértsam och kraver flera dagars orérlighet.

Det ar avgorande att hélla leden under noggrann uppsikt tills den har aterfétt full rérlighet
och styrka. I det har fallet kan fysioterapi hjdlpa att aterfd full rérlighet, styrka och funk-
tion. Fysisk aktivitet som motsvarar tillst&ndet hos barnets led kan darefter pabdorjas for
att utveckla god ledhdlsa pd lang sikt.

Arlig specialistkontroll av lederna

Alltfér mé&nga patienter vantar fortfarande tills en blédning har uppstatt innan de oroar
sig 6ver ledernas tillsténd. Helst bor leder och muskler hos en blédarsjuk person
utvdrderas var sjdtte till tolfte manad. Dessa regelbundna kontroller gor att valet av
fysisk aktivitet kan dndras och optimeras baserat p& hur barnets ledtillstand fortskrider.

Under utvarderingen tar fysioterpeuten en "6gonblicksbild” av barnets ledtillstand
som kommer att anvandas som utgangspunkt for att utvardera férdelar och kontraindika-
tioner med en viss idrott. Metoden kommer att variera beroende pé hur ofta blédningar
uppstar och/eller forekomsten av skador.

Fore all fysisk aktivitet mdste specialistidkaren eller den specialiserade fysioterapeuten
sdrskilja leder dér framstegen dar goda och som endast kréver enkel kontroll fran leder
med kvarstéende effekter. Kvarstdende effekter kan leda till att vissa aktiviteter bor
avslutas eller, & andra sidan, forbdttras leden av effekterna av fysisk aktivitet.

Idrott och inhibitorer

Hos vissa blodarsjuka personer gér immunsystemet uppror och reagerar pd koagula-
tionsfaktorkoncentratet som uppfattas som en frammande kropp som mdste forstoras.



Immunsystemet producerar darefter antikroppar mot faktorkoncentratet. Vi kallar
detta for uppkomst av inhibitorer. Vi vet inte varfor inhibitorer uppkommer hos vissa Visste du?

blodarsjuka patienter men inte hos andra. Beséket éir ocksd ett

Inhibitorer dr sdllsynta, men det dr en svar komplikation av behandlingen eftersom utmadrkt tillfalle fér
barnet inte langre @r skyddat. I dessa mycket specifika fall kan fysisk aktivitet vara barnet och fordldrarna
forbjudet. Risken for en blédning dr storre én fordelarna med fysisk aktivitet. att stalla fragor, dis-
Behandlingsteamet och den unga personen som det gdller kommer att diskutera kutera valet av fysisk
situationen. aktivitet samt héja

barnets medvetenhet

. om sin hantering av
Idrott i skolan sjukdomen och for

Tiden dé& unga blédarsjuka personer automatiskt slapp delta i gymnastiken i skolan av att paminna barnet
om grundlédggande

medicinska skdl dr sedan Iange forbi.
sékerhetsregler.

Idrottsldrare, som naturligtvis maste beakta hela klassens sdkerhet, kan inte fokusera
HELA sin uppmarksamhet pé& enbart det blédarsjuka barnet. En verklig dialog bor aga
rum mellan idrottsldraren, barnet, fordldrarna och behandlingsteamet. Huvudmalet ar att
hjdlpa barnet utvecklas och gora framsteg, samtidigt som man undviker misslyckanden.

Genom att ha en diskussion i forvag kan lararen fa en battre insikt i barnets medicinska
situation och kan snabbt identifiera aktiviteter som medfér hog risk for det blédar-
sjuka barnet.

Upplev vintersport och friluftslektioner!

Sommarlager for blodarsjuka

Varje &r anordnar Forbundet Blodarsjuka i Sverige (FBIS, www.fbis.se) Idgerverksamhet
under sommarlovet. Lagret riktar sig till unga blodarsjuka och de stdr under tillsyn av ett
team bestdende av, Idgerledare samt ett medicinskt team med utbildning i blédarsjuka.
Programmet varierar men innehdller sport och friluftsaktiviteter, som ett sdtt att skapa
sociala kontakter och en utmdrkt inldrningsmetod for riskhantering. Barnen undervisas
ocksé om sin blédarsjuka och om daglig hantering av deras sjukdom och de introduceras
for sjdlvinjicering.




Visste du?

Vid utférsékning ér
over hdlften av alla
skador, skador pa
knén och fotleder.
Vid snowboarding é
andra sidan dr pjéx-
orna i allmdnhet mer
flexibla och benen dr
mindre utsatta, men
man faller i stéllet
framat pa handle-
derna eller bakat pé
skinkorna.

Efter veckans erfarenheter kan den unga personen bli den framsta experten ndr det
gdller att forklara sina begransningar och korrigera felaktiga uppfattningar infor klass-
kamrater, Icérare, familj och vanner. Det dr ett verkligt spréingbréde for autonomi och ett
rikt socialt liv.

Skidsemester

Frégan om blodarsjuka barn kan delta i aktiviteterna under sportlovet dyker upp ganska
ofta. De storsta riskerna @r fall och kollisioner med andra skidékare. Det vore dock synd
att forvagra barnet detta, i synnerhet om barnet undviker att ta risker for att undvika
skador.

Friluftslektioner och ungdomsaktiviteter

Det finns inte heller ndgonting som hindrar unga personer frén att delta i friluftslektioner
eller ungdomsaktiviteter. Behandlingscentret kommer att definiera behandlingsplanen i
forvag med utgangspunkt fran lagrets fysiska aktivitetsnivé. Om barnet har fysiska svérig-
heter kan programmet justeras for att mojliggéra barnets medverkan.

Vid utlandsresor mdste den unga patienten med blodarsjuka vidta sarskilda forsiktighets-
atgarder och ta med sig tillrackligt mycket av nédvéndig behandling. Barnet mdste
ocksé& ha med sig adresser och kontaktuppgifter till hemofilicentra i destinations-
landet. Ett intyg frén barnets behandlingscenter bér ocksd medtagas.

Forbundet for blédarsjuka har adresser till utldndska centra och mallar for intyg.
En lista med behandlingscentra finns pd wwwwfh.org under "Resources” och ddrefter
"Treatment Center Directory (PASSPORT)”.

Ndagra rekommendationer

e Snowboarding och skidékning dr krévande sporter. Flera veckors fysisk traning kravs i
forvag.

» Utrustning som d&r lamplig for barnets Iéngd och &lder krdvs (skidor och stavar av
lamplig langd).

e Skyddsutrustning ar avgérande for att undvika skador. Hjdlm, handledsskydd, etc.
rekommenderas starkt.

e Skidskola for att hjdlpa barnen att utveckla sin teknik.

e Eftersom risken att man ramlar @r stérre ndr man d@r trétt bor barnet borja gradvis
och ta det lugnt under &terhdmtningstiden.

e Det dr avgorande att alla scikerhetsanvisningar foljs. Var extra forsiktig ndr snon ar
hardpackad och hall alltid fart och bana under kontroll.

e Personer med svdr blddarsjuka bor f& behandling pd morgonen fore forsta dket.









En sak ar sdker. Fordelarna med fysisk aktivitet &r storre @n riskerna for unga med
blédarsjuka. En lamplig fysisk aktivitet dr viktig for att hélla muskler och leder friska.
Hogrisksporter bor visserligen undvikas, men unga med blddarsjuka kan delta i och
njuta av manga fysiska aktiviteter (eftersom varje fall ar individuellt méste en individ-
anpassad metod anvéndas). Den unga personen med blédarsjuka bor vara centrum
for diskussionen och valet av fysisk aktivitet bor vara ndgot som han tycker om och bér
passa hans fysiska kapacitet och ledfunktion.

Valet av idrottsaktivitet bor darfor diskuteras ing@ende med barnet, fordldrarna och
behandlingscentrets team for att hitta bdsta mojliga kompromiss. En noggrann ny
utvardering av leder och muskler av fysioterapeuten kommer att avgéra om aktiviteten
fér fortsatta eller mdste stoppas.

Att rora pa sig, att tdvla mot andra, att dela med sig av idrottsaktiviteter som skapar
spdanning och framgéng dr flera skal for unga med blédarsjuka att dgna sig &t ndgon
form av fysisk aktivitet. Oavsett om aktiviteten d@r en hobby, sker via en klubb eller pa
tavling, s@ ska den alltid vara en kdlla till gladje och barnet, fordldrarna och behand-
lingstiden ska vara sdrskilt uppmadrksamma pa detta.

Sébastien Lobet, PhD, PT
Haemostasis and thrombosis Unit
Cliniques Universitaires Saint-Luc, Brussels, Belgien
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Ordlista

ARTROPATT:
BLODKOAGULATION:
EXACERBERA:

FLEXION-EXTENSION:

LJUMSKE:

HEMARTROS:

HEMATOM:

HEMORRAGTI:

INHIBITOR:

LEDTILLSTAND:
LEDSKADA:
LEDSJUKDOM:

PREOPERATIV BEDOMNING:
PROFYLAKTISK BEHANDLING:

PROPRIOCEPTION:

STILLASITTANDE LIVSSTIL:

SYNOVIALVATSKA:

SYNOVIALHINNA:

TRAUMA:

En ledsjukdom

Kroppens mekanism for att stoppa blédningar
Att forvarra fysisk smdrta eller en blédning
Boja eller rata ut till exempel benen

Den del av kroppen som sitter mellan den undre
delen av magen och Iarets ovansida

Blodning inuti sjclva leden

En ansamling av blod i véivnaden som har upp-
stétt pa grund av trauma eller ett brustet blodkarl
(bldmdarke)

Blodning eller blodflode efter det att ett blodkar
brustit

En typ av antikropp som motverkar effekten av
koagulationsfaktorer

Alla leders allmdnna tillstand

Skada i lederna

En sjukdomi en led

En beddémning som gors foére operation

En behandling som bestar av férebyggande injek-
tioner av en koagulationsfaktor (vanligen 2 till 3
génger i veckan)

Kroppens forméga att kdnna igen positionsforand-
ringar av leder och reagera snabbt pd dessa

En livsstil som inte kraver eller ger upphov till
sdrskilt mycket rorelse

Vétskan inuti synovialhinnan som smarjer ledytorna
och hjdlper dem att glida friktionsfritt vid rérelse

En tunn hinna i form av en hylsa som tdcker insidan
av ledkapseln i rorliga leder och innehdller synovial-
vatskan

Alla lokala eller allmanna symtom som orsakas av
en skada eller ett slag mot kroppen



REFERENSER

Exercise and sport in the treatment of haemophilic
patients: a systematic review / Gomis M, Querol F, Gal-
lach JE, Gonzdlez LM, Aznar JA / Haemophilia. 2009
Jan;15(1) :43-54

Physical fitness, functional ability and quality of life in
children with severe haemophilia: a pilot study / van der
Net J, Vos RC, Engelbert RH, van den Berg MH, Helders
PJ, Takken T / Haemophilia. 2006 Sep;12(5) :494-9.

Motor performance and disability in Dutch children with
haemophilia: a comparison with their healthy peers /
Schoenmakers MA, Gulmans VA, Helders PJ, van den
Berg HM / Haemophilia. 2001 May;7(3) :293-8.

Participation in sports by Dutch persons with haemop-
hilia / Heijnen L, Mauser-Bunschoten EP, Roosendaal G /
Haemophilia. 2000 Sep;6(5) :537-46.

Enhancing lifestyle for individuals with haemophilia
through physical activity and exercise: the role of physi-
otherapy / Wittmeier K, Mulder K / Haemophilia. 2007
Sep;13 Suppl 2:31-7.

Maximal and submaximal endurance performance in
adults with severe haemophilia / Herbsleb M, Hilberg T /
Haemophilia. 2009 Jan;15(1) :114-21.

Sports and hemophilia: antagonist or protagonist / Buz-
zard BM / Clin Orthop Relat Res. 1996 Jul;(328) :25-30

Physical training increases isometric muscular strength
and proprioceptive performance in haemophilic subjects
/ Hilberg T, Herbsleb M, Puta C, Gabriel HH, Schramm W /
Haemophilia. 2003 Jan;9(1) :86-93.

Proprioception and isometric muscular strength in ha-
emophilic subjects / Hilberg T, Herbsleb M, Gabriel HH,
Jeschke D, Schramm W / Haemophilia. 2001 Nov;7(6)
:582-8.

Physical fitness in children with haemophilia and the
effect of overweight / Douma-van Riet DC, Engelbert
RH, van Genderen F R, Ter Horst-De Ronde MT, de Goe-
de-Bolder A, Hartman A / Haemophilia. 2009 Mar;15(2)
:519-27.

Comparison of biomechanical gait parameters of young
children with haemophilia and those of age-matched
peers / Stephensen D, Drechsler W, Winter M, Scott O /
Haemophilia. 2009 Mar;15(2) :509-18.

Participation and risk-taking behaviour in sports in child-
ren with haemophilia / Kéiter J, van Genderen FR, Brons
PP, Nijhuis-van der Sanden MW / Haemophilia. 2009
May;15(3) :686-94.

Survey of sports practices in young people ages 6 to
18 years in a French community of Belgium — 2006-
2007. Brussels, Ministry of Sports — French community
of Belgium: 199 pp / ZINTZ, T. and D. BODSON (2007).
Essentials of exercise physiology / William D. McArdle,
Frank I. Katch, Victor L. Katch / Lippincott Williams &
Wilkins, 2005 / ISBN 0781749913, 9780781749916 /
753 pages Sports medicine for specific ages and abili-
ties / Nicola Maffulli, Kai-Ming Chan, Rose Macdonald,
Robert M. Malina / Elsevier Health Sciences, 2001 / ISBN
0443061289, 9780443061288 / 471 pages

Rekomendationer av Fysisk aktivitet (www.fyss.se)
Fysisk aktivitet i sjukdomsprevention och sjukdomsbe-
handling

FORFATTARE OCH RADGIVNING

Den har broschyren har skrivits av Sébastien Lobet, ut-
examinerad sjukgymnast med specialisering inom idrott
och pediatrisk ortopedi. Sébastien arbetar som sjuk-
gymnast vid Saint-Luc University Clinics of Brussels (Ca-
tholic University of Louvain [UCL]) pd institutionen for
hematologi under professorerna Cedric Hermans and
Christiane Vermylen. Han ansvarar for utvdrdering och
beddmning av barn och vuxna med blddarsjuka sedan
ar 2000 och har erhdllit vidareutbildning fran hemofili-
centra i London och Brisbane.

Sébastien Lobet forskar vidare pé deltid vid UCL Physical
Medicine and Rehabilitation Unit. Han fullbordade sin
doktorsavhandling 2012 om dynamisk bedémning av
hemofil artropati med anvandning av tredimensionell
modellering av gang.

Sébastien dr ocksé mycket intresserad av idrott. Han
spelar tennis och volleyboll pa tavlingsniva och springer
maratonlopp regelbundet.

[ egenskap av fysioterapeut dr Sébastiens huvudsakliga
uppgift den dagliga varden av patienter med foljdska-
dor p& grund av sin blédarsjuka. I egenskap av larare ar
hans roll att arbeta med barn som inte har négra ledre-
laterade foljder att forhindra blédningar bland annat
genom regelbunden fysisk aktivitet.

Denna expertis mojliggdrs genom regelbundna utvarde-
ringar av leder och muskler vid en specialistkonsultation
vid hemofilicentret.
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Denna broschyr har tagits fram av S. Lobet (sjukgym-
nast vid Saint-Luc University Clinics of Brussels) med
stod av Pfizer. De rdd och den information som denna
broschyr innehaller har skrivits objektivt och dess enda
syfte dr att tillhandahdlla unga personer med blodarsju-
ka och deras anhoériga med en sa fullsténdig och rele-
vant information som mojligt. Den dr endast avsedd
for informationsdndamal. Ni bor alltid radgéra med ert
behandlingscenter for blédarsjuka innan ni deltar i fysisk
aktivitet. Varken forfattaren eller utgivaren ansvarar for
informationen i denna broschyr och friskriver sig frén allt
ansvar i hdndelse av skador.
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