


Kai uraagt aan de dokter: “Kan Emma nu voor altijd een Rorstje
op haar bloed Rrijgen?”

De dokter legt uit dat Emma te weinig Von Willebrand Factor
in haar bloed heeft. Soms is het genoeg voor Emma om zelf
een Rorstje te vormen, en soms moet Emma terug naar het

zieRenhuis om Von Willebrand medicijnen te Rrijgen.







Als ze Rlaar zijn, Rrijgen ze van mama eindelijk het
welverdiende ijsje en zit het hele gezin samen te genieten van
het prachtige speelhuis.
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Van de auteur Q@ ‘@

Na een eenuvoudige operatie bleef onze jongste dochter bloeden, .-.
waardoor meerdere operaties nodig waren om het bloeden te stoppen.

Na veel en uitgebreid onderzoek werd de ziekte van Von Willebrand
vastgesteld. Niet alleen onze jongste dochter bleek de ziekte te hebben,
maar ook haar oudere zus en wij als ouders blekRen een vorm van Von
Willebrand te hebben.

Een zoektocht vol uragen, (h) erkenning en acceptatie, begon en
uiteindelijk slaagden we er als gezin in om Von Willebrand te accepteren en
te omarmen. Voor mij, als moeder van twee prachtige dochters, was iR hier
nooit geweest zonder de hulp en aanmoediging die ik kreeg van een heel
bijzonder iemand betrokken bij de Nederlandse patiéntenvereniging.

IR heb ooit een klein, compact boekje voor mijn dochters geschreven waarin
iR in eenvoudige woorden vertel wat Von Willebrand voor hen betekende.
IR gaf dit boekje aan naaste familie en vrienden, de leerkrachten van het
Rinderdaguerblijf, de leerkrachten van de basisschool en de ouders van
uriendjes. Dankzij dat kleine, eenvoudige boekje hoefden we niet steeds
opnieuw uit te leggen wat Von Willebrand voor hen betekende, waar

ze op moesten letten of hoe ze moesten handelen. Dit boekje vormde de
inspiratie voor het schrijuen van dit boek.

IR hoop dat dit boek, ondanks de vele verschillen in het ziektebeeld

dat Von Willebrand kent, kan bijdragen aan de eerste stapjes op het
Rinderdaguerblijf, de basisschool, het spelen met uriendjes of het uitleggen
aan naaste familie en urienden.

Voor meer informatie over Von Willebrand verwijs ik u graag naar de

website van de EHC VWD-werkgroep https://community.ehc.eu/focus-
area/von-willebrand-disease-vwd/ of scan de onderstaande QR-code.

Cathy Verbraeken

Dankbetuiging: Dit boek is ontwikkeld met de steun van het EHC VWD -comité.









