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Introduktion

Du har levt med blddarsjuka i hela ditt liv och sjukdomen &r en naturlig del av din
vardag. Med tillgéngen till profylaktisk behandling har den genomsnittliga livslang-
den for blodarsjuka 6kat dramatiskt och skiljer sig i dag inte mycket frdn den 6vriga
befolkningen. | takt med att livslangden 6kar stiger ocksa andelen personer med
blédarsjuka 6ver 50 ar. Det ar en fantastisk utveckling och ett av 1900-talets stora
medicinska framsteg.

Det innebar samtidigt att nya situationer uppstar, nar blédarsjukan ska hanteras i
kombination med de kroppsliga fordndringar och sjukdomstillstdnd som hor samman
med det naturliga aldrandet. For de flesta personer — med eller utan blddarsjuka - kan
aldrandet fora med sig stora omstallningar och det ar vanligt att kdnna frustration,
sorg eller oro, ibland redan vid tanken pa en framtid med 6kade begransningar. Detta
medfor att du kan komma att fa fler vardkontakter dn bara koagulationscentrum, dar
du kanske varit van att fa hjalp forut. Nasta gang du ar pa koagulationscentrum kan
du kanske ta reda pa vilken typ av hjélp du kan fa av dem och vart du ska vénda dig

i annat fall.

Din generation blédarsjuka ar den forsta som far uppleva detta och denna broschyr
har tagits fram for att ge idéer nar du ska planera fér hur du vill ha det i framtiden. Om
du ar forberedd blir det enklare att hantera situationer nar de uppstar, sa det ar bra att
skaffa sig information och bérja funderai tid.

Denna broschyr ar framst framtagen for personer med hemofili A och hemofili B. Den
ger information som &ven kan vara bra for dldre med andra former av blédarsjuka.




Problem med lederna

De flesta dldre blodarsjuka upplever problem med lederna. Ledproblemen kan innebdra smarta,
stelhet och att din rorlighet begransas. Besvaren kan forvérras ytterligare som ett led i det naturliga
aldrandet, med forslitning och 6kad forlust av ledbrosk. Det kan bli svarare att ga i trappor eller att
ta sig upp ur djupa soffor. Om du faller, kan det vara omajligt att komma upp pa fétter utan hjdlp.
Ta darfér med din mobiltelefon nédr du ger dig ut, sa du alltid kan ringa efter hjalp.

Hur kan ortopeden hjalpa?

Ledbesvaren dr anledningen till att du regelbundet behdver bli undersokt av en ortoped, oftast da
i samband med dina besok pa koagulationscentrum. Tillsammans med ortopeden kan du disku-
tera vilka dtgarder som kan behdvas. Det kan vara enklare dtgdrder som férhojda skor, individuellt
anpassade inldgg eller ortopediska stod. Du kan ocksa behdva kirurgisk behandling, exempelvis en
steloperation eller ett ledbyte, for att fa tillbaka din livskvalitet.

Kan problemen férebyggas?
Traning och sjukgymnastik starker dina muskler, 6kar rorligheten och forbéttrar balansen, sé att du
kan undvika att skada dig. Att undvika fall ar viktigt, inte bara pa grund av risken fér blédningar utan
ocksa for att blodarsjuka ar en riskfaktor for benskorhet. For att hitta traningsformer som passar just
dig, kan det vara en god idé att prata med sjukgymnasten/fysioterapeuten pa koagulationscentrum.
Det kan ocksa vara bra att kdnna till att du kan boka tid hos en sjukgymnast pa din hemort utan
nagon remiss. Sjalvklart behover du da beratta att du ar blédarsjuk, sa att dvningarna kan anpassas
efter dina forutsattningar. Férbundet Blodarsjuka i Sverige har tagit fram en praktisk checklista infor
moten med en sjukgymnast eller arbetsterapeut. Denna finns pa koagulationscentrum eller kan
laddas ner p& hemsidan www.fbis.se under Aldrekommittén.

Behov av hjdalpmedel?

Om du har en funktionsnedsattning kan du behova hjalpmedel for att fa livet att fungera sa bra som
mojligt. Landstingen/regionerna och kommunerna &r skyldiga att erbjuda hjélpmedel om du beho-
ver det. Men de bestdmmer sjalva hur de delar upp ansvaret mellan sig och vilka regler och avgifter
som galler. Darfor kan det variera fran olika landsdelar vilka hjalpmedel du kan fa, vad det kostar
och vem du ska kontakta. Frdga pa din vardcentral eller ring din kommun, sa kan de lotsa vidare till
nagon som kan hjélpa dig dar du bor.

Okat antal spontana blédningar?

En del dldre blodarsjuka personer upplever att de far fler spontana blédningar. Om du &r en av dem
som upplever detta, radfraga din lakare pa koagulationscentrum. Du behover inte vénta till din arliga
kontroll.




Hjart-karlsjukdomar

Hjart-karlsjukdomar hor till det naturliga dldrandet och ar globalt sett den vanligaste dodsorsaken.
Tidigare har man trott att blédarsjuka skyddar mot hjart-karlsjukdom, men i dag vet vi att risken for
hjart-karlsjukdomar 6kar med aldern dven hos blédarsjuka personer.

Forebygg aderforkalkning
Aderforkalkning (ateroskleros) ar orsaken till nastan alla hjrtinfarkter och de flesta fall av stroke pa
grund av en blodpropp (hjarninfarkt). Aderforkalkningen kan borja tidigt i livet och utvecklas omarkt
i decennier innan det kan uppsta akuta problem. Personer med blddarsjuka rekommenderas samma
rad som ges till alla andra:

- Rokstopp

« Kost- och livsstilsférandringar

- Behandling om du har hogt kolesterolvarde

- Behandling om du har ett hogt blodtryck

Hogt blodtryck

Ett hogt blodtryck bor féljas upp och eventuellt behandlas med Idkemedel, eftersom det kan férsamra
hjartats pumparbete och 6ka risken for stroke, hjartinfarkt och hjartsvikt. Ungefar en tredjedel av
den vuxna befolkningen i Sverige har hégt blodtryck.

Normalt brukar grénsen for hogt blodtryck sattas vid 140/90 mmHg. Har du diabetes, njursjuk-
dom eller mycket hog risk for hjart-karlsjukdom behdver ditt blodtryck vara dnnu lagre. Du kan
kontrollera ditt blodtryck pa vardcentralen och dven vissa apotek kan erbjuda blodtrycksmatning.
Skulle ditt blodtryck vara hogt behéver du utredas vidare av en lakare.

Behandling med blodfortunnare

Efter 50-arsaldern 6kar risken for kroniskt formaksflimmer, vilket innebar att hjartat slar oregelbun-
det och ofta dven snabbare. Har du férmaksflimmer kan blodcirkulationen inne i hjartat forsamras
sd att blodet lattare klumpar ihop sig. Om det bildas blodproppar kan de pumpas ut och fastna i
hjarnans blodkarl och leda till en stroke (hjarninfarkt).

De flesta personer med kroniskt férmaksflimmer behéver ta blodfértunnande lakemedel (anti-
koagulantia) ofta livet ut. Blodfértunnande lakemedel minskar risken for blodproppar, men kan
ocksa Oka risken for blodningar. Darfor dr det viktigt att distriktslakaren eller hjartlakaren far veta
att du har blédarsjuka och att eventuell behandling med blodfértunnande paborjas av eller i nara
samrad med koagulationscentrum.




Besoka vardcentralen

Om du drabbas av sjukdomar eller besvar som inte har med din blédarsjukdom att géra, &r det i for-
sta hand din vardcentral du ska boka tid hos. Undantag ar forstas allvarlig akut skada eller sjukdom
da du ringer 112 eller tar dig till ndrmaste akutmottagning (se nasta sida). Ar du osiker kan du ringa
Vardguiden, telefonnummer 1177, fér sjukvardsrddgivning dygnet runt.

De flesta normala alderskrampor kommer att utredas, behandlas och foljas upp av distriktsldka-
ren eller distriktssjukskoterskan pa vardcentralen. Vid behov far du remiss till specialistlakare eller
avancerade undersdkningar (exempelvis med magnetkamera).

| Sverige finns det cirka 1.000 personer med blédarsjuka, sa det &r en ganska ovanlig sjukdom.
Darfor ar det viktigt att du i alla kontakter med varden berattar att du ar blédarsjuk och uppmanar
vardpersonalen att kontakta koagulationscentrum for radgivning och information.

Ta med blodningsriskkort och egenjournal

Till besoket pa vardcentralen ska du ta med ditt blddningsriskkort, som du far pa ditt koagula-
tionscentrum. Pa kortet star vilken typ av blddarsjuka du har och hur allvarlig den &r. Har finns dven
telefonnummer till landets tre koagulationscentrum och till koagulationsjouren som kan kontaktas
dygnet runt.

Aldrekommittén vid Férbundet Blédarsjuka i Sverige har tagit fram en s& kallad Egenjournal, som
ar tankt att underldtta dina kontakter med varden. Egenjournalen kan laddas ner fran férbundets
hemsida www.fbis.se under Aldrekommittén. Skriv ut och fyll i dina uppgifter s& gott du kan i férvég.

| vissa landsting/regioner kan du hitta din journal och lakemedelslista genom Vardguiden
www.1177.se. Denna tjanst ar under uppbyggnad och kommer sa smaningom finnas i hela Sverige.
Blodningsriskkortet ska du alltid ha med dig, exempelvis i planboken. Egenjournalen bor du férvara
pa ett lattatkomligt stalle i hemmet — beratta for dina anhoriga var den finns.

Nagra tumregler for varden
- Vid akut skada, ge omgdende behandling med faktorkoncentrat
- Ordinera inte acetylsalicylsyra
« Ge inte intramuskulara injektioner

« Punktering av leder ska endast goras i samrad med lakare pa koagulationscentrum

och utforas av erfaren ortopedlakare




Akuta situationer

Om du drabbas av en olycka och blir allvarligt skadad eller blir akut sjuk, ska du (eller ndgon annan
i ndrheten) ringa 112 eller ta dig till akutmottagningen p& nirmsta sjukhus. Ar du oséker pa vad du
ska gora kan du ringa Vardguiden, telefonnummer 1177, dygnet runt.

Se till att alltid ha ditt blédningsriskkort i pldnboken - har du méjlighet sa ta dven med din
Egenjournal. Om du kan, beratta att du ar blédarsjuk och uppmana vardpersonalen att ta kontakt
med ditt koagulationscentrum eller koagulationsjouren (dygnet runt). Detta ar valdigt viktigt, sa du
behover verkligen vara bestdmd och tydlig. Berdtta ocksa att vid akut skada, exempelvis slag mot
huvudet, behéver du omgaende fa behandling med faktorkoncentrat. Ta med ditt eget preparat om
det ar mojligt.

Tank pa att informera dina vdnner och anhdriga innan ndgonting har hént, sa att de vet hur de
ska agera vid en akut situation och om du sjalv ar chockad, forvirrad eller medvetslos.

ICE i din mobiltelefon

Rakar du ut for en olycka och blir skadad eller medvetslos vill riddningspersonalen snabbt komma i
kontakt med dina anhdriga. | din mobiltelefon kan du lagga in telefonnummer till ndrmaste anhériga
och spara under beteckningen "ICE". Detta star for In Case of Emergency och det &r en internationellt
kand forkortning.

Manga valjer att Iasa sin mobiltelefon och utomstadende kan da inte komma at adressboken.
Nyare modeller av mobiltelefoner kan ha funktioner som gor att ICE-kontakterna kan hittas dven om
skarmen ar last. Undersok vad som galler fér din telefon.

Det enklaste sattet ar att skriva ner ICE och telefonnumret pd en vanlig lapp. Fotografera lappen med
din telefon och anvand den som bakgrundsbild i din mobil - eller tejpa den pa telefonens baksida.




Hjalp med hembehandling

Nar du blir dldre kan det komma perioder — kortare eller langvariga — da det blir svarare for dig att ta
dina injektioner sjalv. Det kan handla om att din rérlighet och finmotorik inte fungerar som vanligt eller
att synen forsamrats. Att det uppstar arrbildningar i blodkarlen efter aterkommande injektioner &r inte
ovanligt. Om blodkarlen inte gar att sticka i kan du behdva fa en subkutan venport eller port-a-cath.

Pa din vardcentral kan du fa hjalp att ta dina injektioner med koagulationsfaktorer. Kontakta din
vardcentral eller distriktssjukskoterska for att boka tid. Ta med dig lakemedelsférpackningen och all
annan utrustning som behdvs for att du ska fa din medicin. Alla sjukskoterskor kan satta nalar och ge
injektioner/infusioner - men du kan behdéva instruera dem om hur man blandar injektionsvatskan.
Blandningsinstruktioner finns dven pa bipacksedeln som ligger i forpackningen.

Har du inte mojlighet att ta dig till vardcentralen, kan du fa hjalp med profylaxbehandlingen i
hemmet genom kommunens hemsjukvard. Kontakta vardcentralen eller din kommun. Bor du pa ett

aldreboende med anstalld vardpersonal, kan du fa hjalp av boendets sjukskoterska.




Bo bekvamt

Om du inte redan har gjort det, kan det vara dags att borja fundera 6ver ditt boende i dag och gora
upp en plan for framtiden. Det handlar om att gora livet sa enkelt som méjligt pa aldre dagar.

Rotavdrag

Om du dger och bor i din fastighet, smahus eller bostadsratt, har du méjlighet att gora skatteav-
drag for en del av arbetskostnaderna nar du anlitar nagon for reparation, underhall samt om- och
tillbyggnad, det vill sdga rotarbete. Ratten till avdrag géller samtliga fastighetsdgare i hushallet.
Reglerna for rotarbete ar valdigt detaljerade och kan andras ar fran ar. Aktuell information hittar du
pa Skatteverkets hemsida, www.skatteverket.se. Har finns dven maojligheter att géra utrakningar och
se hur mycket skatteavdrag du har rétt till - sarskilt viktigt att underséka om du har lag inkomst.

Bostadsanpassning

Genom din hemkommun kan du ansdka om bidrag for bostadsanpassning, det vill sdga atgarder

i bostaden som kan underlatta det dagliga livet for dig med funktionsnedsattning. Det kan handla
om att sova, dta, laga mat, skota hygienen och att ta sig ut och in i bostaden.

Behovet av bostadsanpassning ska vara langvarigt eller bestaende. Atgirderna du séker bidrag
for ska vara nodvandiga med hansyn till din funktionsnedsattning, vilket ska styrkas med intyg fran
arbetsterapeut, ldkare eller annan sakkunnig.

Kontakta din kommun for att fa mer information om hur du ska ga tillvaga for att fa hjélp med
ditt boende. Forbundet Blddarsjuka i Sverige har tagit fram en praktisk checklista infor moétet med
arbetsterapeuten. Denna finns pa koagulationscentrum eller kan laddas ner pa hemsidan www.fbis.se
under Aldrekommittén.

Bostader for seniorer

Kanske har du redan nu funderingar pa att byta bostad, for att slippa allt arbete med villan eller for
att din lagenhet inte ar optimalt utformad. Pa bostadsmarknaden finns flera olika alternativ som
enbart riktar sig till dldre.

Seniorboenden ar ténkta att vara ett enkelt och bekvamt alternativ for dig som ar frisk och aktiv
och samtidigt ett boende att kunna aldras i. Det &r helt vanliga bostader, ofta med bra ldage och med
narhet till kommunikationer. Gemensamt for alla seniorboenden &r att alla som bor i fastigheten &r
Over en viss alder och de kallas darfor ofta 55, 60 eller 65+-boenden. Ibland finns en maximialder for
inflyttning.

Trygghetsboenden &r for dldre som vill ha mer trygghet och social samvaro @n vad de kan fa i sitt
nuvarande boende. Dessa bostdder ska vara funktionellt utformade, ha gemenskapslokaler for malti-
der, samvaro, hobby och rekreation och personal under vissa tider pa dygnet. Det kravs inget bistands-
beslut for att bo i ett trygghetsboende, men aldersgransen ar ofta hdgre an for seniorboenden.

Aldreboenden ir fér dig som behéver tillgéng till service och omvérdnad dygnet runt. Du far allt
stod du behover i vardagen, inklusive hélso- och sjukvardsinsatser av sjukskoterska, arbetsterapeut
och sjukgymnast, liksom regelbundna lakarbesok. Du beh&ver inte ha uppnatt en viss dlder for att
fa flytta till dldreboende, utan det ar dina vard- och omsorgsbehov som styr. Det &r kommunen som
beviljar och subventionerar en plats pa ett dldreboende, men verksamheten kan drivas bade av kom-
munen eller av ett foretag eller ideell organisation. Férbundet Blodarsjuka i Sverige har tagit fram en
praktisk checklista infér kontakten med dldreboendet. Denna finns pa koagulationscentrum eller kan
laddas ner péd hemsidan www.fbis.se under Aldrekommittén.

Vill du veta mer om olika boendeformer finns bra information pa webbplatsen www.seniorval.se




Underlatta vardagen

Forutom att se dver ditt boende finns det mycket annat du kan gora for att férenkla vardagen och
Oka dina mojligheter att leva ett bra liv dven nar du blir dldre.

Kop tjanster - anvand rutavdrag
Det finns manga tjanster som du kan ordna pa egen hand. Faktum ar att du kan fa hjdlp med det
mesta utan att forst vanda dig till kommunen och fa dina behov provade. Stadning, tvétt och
strykning, tradgardsarbete och sndskottning ar exempel pa hushallsnara tjanster som ger ratt till
rutavdrag. Seniorer dr i dag en av de storsta grupperna som koper hushallsnara tjanster och allt fler
ser detta som ett oberoende alternativ eller komplement till kommunens hemtjanst. Om du inte
behover sa mycket hjélp kan hushallsnéra tjanster ocksa vara billigare an hemtjanst.

Reglerna for rutarbete ar detaljerade och kan @ndras ar fran ar. Aktuell information hittar du pa
Skatteverkets hemsida, www.skatteverket.se. Har finns du dven gdra utrdkningar och se hur mycket
skatteavdrag du har rétt till — viktigt att undersdka om du har lag inkomst.

Fixarservice

Manga kommuner erbjuder fixar- eller vaktmastarservice till sina dldre invanare. Fixarservice innebar
att du far hjalp med sma sysslor som kan innebadra risk for skora leder. Denna tjanst &r ofta gratis,
men i vissa kommuner kan du fa betala en mindre summa. P& din kommuns hemsida hittar du
information om man kan erbjuda denna service, samt fran vilken alder du har méjlighet att utnyttja
denna. Du kan ocksa ringa och fraga.

Hemtjanst

Bor du kvar i ditt eget hem och upplever att du behéver hjalp for att klara vardagen kan du ansoka
om hemtjanst hos din kommun. Din rétt till hemtjanst finns reglerat i Socialtjanstlagen. P4 kommu-
nen ar det en bistandshandldggare som har hand om ditt drende kring kommunens dldreomsorg
eller hemtjanst. Bistandshandlaggaren har som uppgift att informera om vad kommunen kan hjalpa
dig med och hur olika stéd fungerar. Han eller hon kan hjalpa dig att utreda dina behov av stdd,
detta gors bland annat i samtal med dig under ett mote i ditt hem. Nar dina behov blivit utredda
kan bistandshandlaggaren hjalpa dig att utforma en ansékan. Darefter fattar bistdndshandlaggaren
beslut om vilket stéd du ska fa. Ar du inte nojd kan du éverklaga. Férbundet Blédarsjuka i Sverige har
tagit fram en praktisk checklista infor motet med bistandshandlaggaren. Denna finns pa koagula-
tionscentrum eller kan laddas ner p& hemsidan www.fbis.se under Aldrekommittén.

Parkeringstillstand

For manga innebar det en stor frihet att kunna kora bil, bade for att kunna handla och géra drenden,
for att kunna tréffa vanner eller ta del av sport- och kulturevenemang. Kor du bil och har en varaktig
funktionsnedséattning kan du anséka om ett parkeringstillstand for rérelsehindrade, ndgot som un-
derlattar din vardag avsevart. Du ansdker om parkeringstillstandet hos din kommun - och beslutet
kan 6verklagas. Parkeringstillstdndet galler under en viss tid, dock langst fem ar, och kan anvéndas i
hela landet och dven utomlands.

Om du aker som passagerare finns det ett allmédnt undantag i trafikférordningen som innebér att
foraren far stanna och parkera dven dar det ar parkeringsférbud, for att hjdlpa dig att kliva ur bilen
innan denna parkeras pa vanlig parkeringsplats. Detta galler bara om omstandigheterna kraver det
och ska ske med sarskild forsiktighet.




Engagera dig i forbundet

Om du inte redan dr medlem i Férbundet Blodarsjuka i Sverige, sa ska du veta att du &r varmt
vialkommen in i gemenskapen. Férbundets Aldrekommitté har som uppgift att bevaka de ildre med-
lemmarnas intressen och se till att deras erfarenheter tas tillvara i forbundets arbete.
Bland annat arrangerar vi sa kallade MA BRA-dagar, med information och utbildning fér aldre blo-
darsjuka och deras anhériga. Diskussionerna i samband med tidigare MA BRA-dagar har bidragit till
vara praktiska checklistor och aven till denna broschyr.

Malet med MA BRA-dagarna &r att de ska ge dig och din livskamrat en stérre kunskap om din
sjukdom och 6ka tryggheten i vardagen. Vi utbyter erfarenheter med varandra och har trevligt
tillsammans.

Aldrekommitténs informationsmaterial
Aldrekommittén i Férbundet Blédarsjuka i Sverige har tagit fram olika former av informationsmate-
rial som &r speciellt inriktade for dldre blddarsjuka. Dessa finns att ladda ner pa forbundets hemsida:
www.fbis.se under Aldrekommittén

« Broschyren Viktigt att veta om dldre personer med blédarsjuka

« Checklista: Mote med sjukgymnasten och arbetsterapeuten

- Checklista: M6te med kommunens bistandshandldggare/bistandsbedémare

« Checklista: M6te med hemsjukvardens team, distriktssjukskoterskan och aldreboendet

« Checklista: Mental halsa

+ Checklista: Smarta

« Egenjournal for blédarsjuka - ett hjdlpmedel vid alla kontakter med varden. Fyll i och skriv ut.

Har hittar du mer information
- Forbundet Blédarsjuka i Sverige: www.fbis.se
- Vardguiden: www.1177.se
- Seniorval.se: www.seniorval.se
- Skatteverket: www.skatteverket.se
- Transportstyrelsen: www.transportstyrelsen.se
« Din hemkommun och din vardcentral
- Ditt koagulationscentrum
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Forbundet Blodarsjuka i Sverige
Box 650, 111 23 Stockholm
Besdksadress: Barnhusgatan 20,
08-546 40 510, info@fbis.se

Forbundet Blodarsjuka i Sverige ar en rikstackande organisation for personer med
hemofili, von Willebrands sjukdom, kronisk ITP och narbeslaktade blédningsrubb-
ningar. Som férbund arbetar vi bland annat for att ge rad och stdd till blédarsjuka och
anhoriga, samla och sprida kunskap om blddarsjuka och verka for kvalificerad vard
och behandling. Med denna broschyr hoppas vi kunna ge rad och inspiration for att
underldtta din vardag. Den kan ocksa vara ett stod i kontakten med koagulations-
mottagningen, 6vriga sjukvarden och din hemkommun. Foldern &r framtagen av
Aldrekommittén inom Férbundet Blddarsjuka i Sverige i samarbete med Bayer AB.

Stockholm



