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Willkommen beim Netzwerk vWS

Hallo,
dieses Heft ist für dich, weil Du ein besonderes Blut hast.  
Oder dein Kind, dein Mann oder deine Frau oder jemand aus  
deiner Familie. Die Erkrankung hat den schwierigen Namen  
„von-Willebrand-Syndrom“ (vWS). 

Beim von-Willebrand-Syndrom fehlt deinem Blut ein wichtiger  
Stoff. Dieser Stoff ist ein Gerinnungs-Faktor. Ohne diesen Stoff  
hört die Wunde nicht mehr auf zu bluten. Das ist sehr gefährlich. 
Viele wissen nicht, dass es diese Erkrankung gibt. Das ist nicht gut.

In diesem Heft findest Du deshalb wichtige Informationen.  
So kannst Du besser damit leben. Und weißt, was Du tun kannst.

Hallo, ich bin Christine Caster. Ich 
bin Krankenschwester für Kinder.  
In diesem Heft begleite ich dich. Ich 
möchte dir Tipps geben, wie Du gut 
mit deinem Syndrom leben kannst. 
Bis später! 
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Was ist das von-Willebrand-Syndrom?

Das von-Willebrand-Syndrom heißt kurz vWS. In deinem 
Blut fehlt ein wichtiger Stoff. Oder es ist zu wenig von 
dem Stoff in deinem Blut. Manchmal ist dieser Stoff 
auch falsch zusammengebaut. 

Dieser Stoff hat den schwierigen Namen:  
„von-Wille brand-Faktor“. Wenn Du eine Wunde hast, 
hilft der Stoff, dass sich eine Kruste bildet. Das Bluten 
hört dann auf. 

Das, was da passiert, heißt Blut-Gerinnung. Wenn  
Du den Stoff aber nicht hast, dann blutet die Wunde 
einfach weiter. Manchmal sehr lange. Oder die  
Wunde geht nicht zu. Das kann außen an deinem  
Körper passieren. Das kann aber auch in deinem Körper  
passieren. Das ist gefährlich. 

Das vWS bekommt man nicht einfach so wie einen Schnupfen.  
Die Krankheit bekommt man von einem Elternteil oder beiden  
Elternteilen. Das heißt Vererbung. Man kann die Krankheit dann 
auch an seine Kinder weitergeben. Sehr selten kommt es bei  
manchen Menschen vor, dass sie erst im Laufe ihres Lebens an  
vWS erkranken. Das nennt sich erworbenes vWS. 

Warum bekommt man das vWS?

Vererbung leichter Fälle Vererbung schwererer Fälle
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Wie kannst Du das vWS erkennen?

Signal 1: 
Wenn deine Nase oft blutet. 
Das passiert bei der Erkrankung auch, wenn Du dir 
nicht wehgetan hast.

Signal 2: 
Wenn dein Zahnfleisch oft blutet, zum Beispiel wenn 
Du Zähne putzt. Oder wenn es länger blutet, wenn Du 
beim Zahnarzt warst.

Signal 3: 
Wenn Du eine Operation hattest und es dabei mehr 
geblutet hat. Manchmal kann man auch nach der 
Operation noch bluten.  
Oder wenn Du ein Kind bekommen hast. Da kannst 
Du auch nach der Geburt noch bluten.

Wenn Du diese Zeichen bemerkst, sollst 
Du mit deinem Arzt sprechen. Der kann 
dann genau gucken, ob Du das Syndrom 
hast. Es ist immer besser, wenn Du schnell 
mit deinem Arzt sprichst. 

Die Krankheit kannst Du manchmal auch selbst erkennen. Dein 
Körper gibt dir Zeichen. Die können dich warnen. Wenn Du die 
Zeichen bemerkst, musst Du mit deinem Arzt sprechen.

Signal 4: 
Wenn Du blaue Flecken bekommst. Wenn das sehr 
oft passiert. Oder wenn Du dich gar nicht gestoßen 
hast und Du hast trotzdem einen blauen Fleck. 

Signal 5: 
Wenn Du eine Frau bist und deine Tage sehr stark oder 
lange sind. Also wenn Du sehr doll blutest oder auch 
sehr lange. Normal ist, wenn eine Frau während ihrer 
Tage 3 bis 7 Tage blutet.

Signal 6: 
Wenn Du dich geschnitten hast oder einen Kratzer 
hast und das nicht aufhört zu bluten.

Signal 7: 
Wenn Du dunklen oder schwarzen Stuhlgang hast. 
Das kann von Blutungen in deinem Darm kommen.
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Wie leicht oder schwer ist das vWS?

Dein Syndrom kann leicht oder schwer sein. Das vWS gibt es in  
3 Formen. 

Form 1: In deinem Blut ist wenig von dem wichtigen 
Stoff, dem von-Willebrand-Faktor (vWF). Der Stoff hilft 
dabei, deine Blutung zu stoppen. Diese leichte Form 
kommt am häufigsten vor.

Form 2: In deinem Blut ist der von-Willebrand-Faktor 
falsch zusammengebaut.

Form 3: In deinem Blut fehlt der von-Willebrand-
Faktor komplett. Diese schwere Form der Krankheit 
kommt nur sehr selten vor.

Die Formen sind unterschiedlich schwer:

Wie erkennt dein Arzt das vWS?

Du musst zum Arzt gehen, wenn Du die Signale der 
Blut-Erkrankung bemerkst. Der Arzt stellt dir dann ein  
paar Fragen. Der Arzt fragt, ob schon in deiner Familie  
jemand das vWS hat. Dann weiß er, ob Du vielleicht  
auch erkrankt bist.

Wenn dein Arzt vermutet, dass Du erkrankt bist, sollte 
er dich zu einem Spezial-Arzt weiterschicken. Ein Arzt 
für Menschen mit deiner Erkrankung, der ganz genau 
schaut, welche Form Du hast und welche Medizin Du 
brauchst.

Der Spezial-Arzt nimmt dir etwas Blut ab – zum  
Beispiel aus dem Arm. Keine Angst, das tut gar nicht 
weh. Der Arzt muss das Blut untersuchen. Dann weiß 
er, wie viel vom wichtigen Stoff drin ist. 

Wenn man wenig oder keinen von-Willebrand-Faktor im Blut 
hat, hat man oft auch wenig von einem zweiten Stoff. Der zweite 
Stoff heißt Faktor 8, oft wird es auch so geschrieben: „Faktor VIII“. 
VIII steht für die römische Zahl 8.
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Den Test kannst Du auch hier 
machen: www.netzwerk-von-
willebrand.de

Spezial-Ärzte arbeiten in einem Krankenhaus oder einer 
speziellen Praxis. Das nennt man Gerinnungs-Zentrum. 
Die Ärzte kennen sich mit deiner Erkrankung gut aus. Hier 
wird untersucht, ob Du das vWS hast. Und wenn ja: welche 
Form Du hast. 

Wo Du so ein Gerinnungs-Zentrum in deiner Nähe findest? 
Auf dieser Webseite: www.netzwerk-von-willebrand.de. 
Oder frag deinen Arzt.

Deine Blut-Erkrankung kann man nicht heilen. Das vWS  
ist in der Regel angeboren und man hat es das ganze 
Leben lang. Aber das ist nicht schlimm. Gegen die 
Krankheit gibt es Medikamente. Je nachdem, welche 
vWS-Form Du hast, gibt es unterschiedliche Medikamente. 
Manche Medikamente muss man spritzen oder über die 
Nase einsprühen.

Es gibt einen Test, den auch deine Familie machen kann. 
Dieser heißt Selbsttest. Den kann jeder in deiner Familie 
machen, bevor ihr zum Arzt geht. Der Test sagt euch, ob 
einer von euch vielleicht das vWS hat. 

Wie findet man einen Spezial-Arzt?

Weitere Informationen oder Adressen von Gerinnungszentren in Ihrer Nähe finden Sie unter
www.netzwerk-von-willebrand.de

 
1.  Kommt es ohne andere Ursachen, wie Schnupfen, trockene Luft 

oder starkes Schnäuzen vermehrt zu Nasenbluten? 

2.  Treten mehr als 1-2 mal pro Woche blaue Flecken oder kleine, 
punktförmige Blutungen auf? 

3.  Kommt es vermehrt zu Zahnfl eischbluten? 

4.  Treten ungewöhnlich lange (länger als fünf Minuten) bzw. 
verstärkte Blutungen nach Schnitt- oder Schürfwunden auf? 

5.  Gab es in der Vergangenheit ungewöhnlich lange Blutungen während 
oder nach Operationen (z. B. Mandeloperation, Blinddarmoperation) 
oder beim Ziehen von Zähnen?  

6.  Heilen Wunden schlecht ab? 

7.  Treten die oben genannten Symptome auch bei anderen Mitgliedern 
Ihrer Familie auf?

Für Frauen:
8.  Dauert Ihre Regelblutung länger als fünf Tage und verbrauchen Sie 

mehr als sechs Tampons oder Binden pro Tag? 

9.  Kam es bei der Geburt Ihres Kindes bei Ihnen zu verstärkten 
Blutungen? 

ja nein

 

0 x Ja  
Bei Ihnen liegt keine 

Blut gerinnungsstörung 
vor.

1-9 x Ja 
Es besteht die Möglichkeit, dass Sie an einer 

Blutgerinnungsstörung leiden. Die Wahrscheinlichkeit 
ist umso höher, je öfter Sie „Ja“ angekreuzt haben. Bitte 

kontaktieren Sie Ihren Arzt, der eine weiterführende 
Diagnostik einleiten oder Sie an ein spezialisiertes 

Gerinnungszentrum überweisen kann.

Auswertung: 

Sind Sie gefährdet? 
Machen Sie den Test!
Bleibt eine Blutgerinnungsstörung unentdeckt, 
kann das gefährlich für Sie werden.

Hinweis: Viele Blutgerinnungstörungen werden vererbt – 
daher ist dieser Test auch für Ihre Familie interessant.
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Den Test kannst Du auch hier machen: www.netzwerk-von-willebrand.de
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Wie wird das vWS behandelt?

Das von-Willebrand-Syndrom ist nicht heilbar. Die Erkrankung 
kann man heute aber gut behandeln. Je nachdem, welche Form 
Du hast und wie stark die Zeichen sind. Es gibt verschiedene  
Möglichkeiten, deine Erkrankung zu behandeln.

Medikamente aus von-Willebrand-Faktor und Faktor 8 werden 
schon seit über 30 Jahren weltweit millionenfach und erfolgreich 
in der Behandlung vom vWS eingesetzt. Das Medikament wird in 
der Regel sehr gut vertragen.

Spezial-Nasenspray
Wenn Du die Form 1 hast und blutest oder eine kleine 
Operation hast, kannst Du als Medikament ein Spezial- 
Nasenspray bekommen. Es hat den schwierigen Namen 
DDAVP. Dein Arzt sollte einige Zeit vorher prüfen, ob 
das Medikament bei dir wirkt. Kinder unter 4 Jahren 
dürfen das Nasenspray nicht bekommen. 

Medikament in der Spritze
Wenn Du die Form 2 oder 3 hast, brauchst Du ein  
spezielles Medikament in einer Spritze, der schwere 
Name dafür ist vWF/Faktor 8-Medikament. Damit dir 
nur wenig passiert, hilft dir dieses Medikament. Das  
Medikament muss mit einer Nadel in deine Vene im Arm 
gespritzt werden.

Tabletten und Mundspülung
Wenn Du bereits eine vWS Behandlung bekommst, kann Dir  
auch noch ein anderes Medikament als Tablette oder Mund-
spülung helfen. Es hat den schwierigen Namen Tranexam säure. 
Dein Arzt sollte prüfen, ob du das Medikament brauchst. 
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Keine Angst vor der Spritze! Das tut gar nicht 
so weh. Das ist auch ganz einfach. Du kannst 
sogar lernen, wie Du die Spritzen zu Hause 
selbst benutzt. Wenn Du dich zu Hause oder 
im Urlaub spritzt, kannst Du deinen Tag leich-
ter planen und sparst Zeit.

1. Art: Bedarfs-Behandlung
Wenn Du die leichte Form 1 hast oder manchmal auch 
bei der Form 2. Du bekommst nur eine Spritze mit der 
Mischung, wenn Du dich verletzt hast oder vor einer 
Operation.

2. Art: Vorbeugung
Solltest Du eine der beiden schweren Formen 2 oder 3 
haben, bekommst Du mehrmals pro Monat eine  
Spritze mit einer Mischung. Das nennt sich Prophylaxe 
(= Vorbeugung). Das ist wichtig, damit nur wenig  
passiert.

Achtung Frauen/Mädchen: Wenn du deine Tage hast 
und es sehr doll blutet oder auch lange über 7 Tage 
dauert. Dann kann die Anti-Baby-Pille helfen, dass Du 
nicht mehr so viel blutest. Sprich am besten mit  
Deinem Spezial-Arzt.

Welche Arten von Behandlung gibt es?
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Deutsche Hämophiliegesellschaft e. V. (DHG) 
Neumann-Reichardt-Straße 34 
22041 Hamburg 
Tel.: 040 6722970 
www.deutsche- haemophiliegesellschaft.de

Interessengemeinschaft Hämophiler e. V. 
(IGH) 
Bundesgeschäftsstelle 
Remmingsheimer Straße 3 
72108 Rottenburg am Neckar 
Tel.: 07472 22648, www.igh.info

Berufsverband der implantologisch täti- 
gen Zahnärzte in Europa e.V. (BDIZ/EDI) 
Mühlenstraße 18, 51143 Köln 
Tel.: 02203 8009339, www.bdizedi.org

Berufsverband der Frauenärzte e.V. (BVF) 
Postfach 20 03 63, 80003 München 
Tel.: 089 244466-0, www.bvf.de

Berufsverband der Deutschen  
Hämostaseologen e. V. (BDDH) 
Strümpellstraße 40, 04289 Leipzig 
Tel.: 0341 6565745, www.bddh.org 

Gesellschaft für Thrombose- und  
Hämostase-Forschung e. V. (GTH) 
Gertrudenstraße 9, 50667 Köln 
Tel.: 0221 423346-26, www.gth-online.org

CSL Behring GmbH 
Philipp-Reis-Straße 2, 65795 Hattersheim 
Tel.: 069 305-84437, www.cslbehring.de

Nützliche Adressen und  
Kontaktmöglichkeiten

Wo bekommt man noch mehr Informationen?

In Zusammenarbeit mit

Wichtige Materialien zum Download oder zum Bestellen 
findest Du auf: www.netzwerk-von-willebrand.de

und vieles mehr.

Unser Service für Dich

Reisen mit dem vWS Frauen und das vWS Kinder und das vWS

Patientenbroschüre Menstruations-
stärkenkalender

Dokumentationskalender

Weitere Informationen findest Du auch  
unter www.netzwerk-von-willebrand.de

Berufsverband der Frauenärzte e.V.
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Was kannst Du im Notfall tun?

Wenn Du auf ein paar Dinge aufpasst, kann gar nicht 
viel passieren. Manchmal gibt es aber doch einen 
Notfall. 

Dann ist es gut, wenn Du weißt, was Du tun musst. 
Gut ist es, wenn Du einen Notfallausweis bei dir hast. 
Da steht drin, was deine Krankheit ist, wer dir helfen 
kann und welche Medizin Du brauchst. Das ist auch 
für andere Leute wichtig, wenn Du nicht mehr 
sprechen kannst.

Du kannst deinen Notfallausweis hier bestellen:
www.netzwerk-von-willebrand.de

Berufsverband der Frauenärzte e.V.

In Kooperation mitArt der Gerinnungsstörung: 
Von-Willebrand-Syndrom

Achtung! Attention! Danger of Bleeding!
Blutungsgefährdeter Patient 

>>  Notfallausweis 
Herausgeber
CSL Behring GmbH
Philipp-Reis-Str. 2 
65795 Hattersheim
Germany
Phone +49 (0) 69 305 84437
Fax +49 (0) 69 305 17129
medwiss@cslbehring.com
www.cslbehring.de

Mehr Informationen über das Netzwerk vWS finden  
Sie unter www.netzwerk-von-willebrand.de320114

Dein Plan für den Notfall:

• Bleibe ruhig und hole dir Hilfe

•  Zeige den Menschen, die dir helfen, deinen 
Notfallausweis. Oder sag den Menschen,  
wo der Ausweis ist (vielleicht in deiner Tasche?) 

•  Sag dem Notarzt, dass Du eine Blut-Krankheit  
hast, und ruf deinen Spezial-Arzt an

•  Halte deine Medikamente bereit

•  Wenn deine Wunde blutet, musst Du einen festen 
Verband drummachen. Damit das Bluten weniger 
wird oder aufhört, bis der Arzt kommt
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Ohne Behandlung kannst Du bluten, ohne dass Du dich verletzt 
hast. Das heißt spontane Blutung (also etwas, was einfach so 
vorkommt). 

Das kann manchmal auch in deinem Körper vorkommen. Dann 
siehst Du das nicht. Zum Beispiel in deinem Knie. Dann kann das 
Blut aus dem Knie nicht raus. Das Knie wird dann dick und warm 
und tut weh. Das nennt man eine Entzündung. Wenn das ganz oft 
vorkommt, dann kann man das Knie nicht mehr richtig bewegen. 
Das ist schlecht für das Knie und für dich.

Warum ist es wichtig, deine Medikamente 
zu nehmen?

Bei Erwachsenen und älteren Menschen 
Wenn vom vWF zu wenig in deinem Blut ist oder der vWF fehlt, 
dann kann das schlecht für deinen Darm sein. Es kann dann 
passieren, dass im Darm Gefäße entstehen. Aus diesen Gefäßen 
kann es immer wieder spontan, also ohne einen Grund, stark bluten. 
Diese Gefäße haben den schwierigen Namen Angiodysplasien. 
Dann hat man zu wenig rote Blutkörperchen im Körper. Wenn man 
wenig rote Blutkörperchen hat, ist man oft schlapp, müde und blass. 
Der Stuhlgang ist dann meistens sehr dunkel oder schwarz.

Gesundes KniegelenkKrankes KniegelenkAfter
Enddarm

Dünndarm
Dickdarm
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Wenn Du das vWS hast, musst Du immer etwas 
aufpassen. Und Du musst manche Dinge planen. 

Zum Beispiel, wenn Du operiert wirst. Oder wenn 
Du zum Zahnarzt musst. Denn hier kann es immer 
vorkommen, dass Du blutest. 7–10 Tage vor einer 
Operation musst Du mit deinem Arzt sprechen.  
Der muss von deiner Erkrankung wissen. Dein Arzt  
spricht dann mit einem Spezial-Arzt – einem 
Gerinnungs-Spezialisten. 

Du bekommst einen Therapie-Plan, wie Du deine  
Medikamente für die Operation nehmen sollst. Dann 
blutest Du bei der Behandlung nicht so doll. Nach der 
Operation musst Du besser im Kranken haus bleiben. 
Geh danach nicht direkt nach Hause. Im Krankenhaus 
kann der Arzt gucken, ob Du noch weiter blutest.

Was passiert, wenn Du nicht zum Arzt 
gehst?

Zum Arzt gehen ist wichtig. Das musst Du dir merken. Wenn Du 
nicht zum Arzt gehst und keine Medikamente für deine Krankheit 
bekommst, dann ist das gefährlich. Je nach Verletzung kannst Du 
sogar verbluten. Im Notfall ist es wichtig, dass deine Familie, deine 
Freunde und die Ärzte über deine Krankheit Bescheid wissen.

Damit erst gar nichts passiert

Vor einer Operation musst Du ein paar Sachen 
beachten. Was das ist, kannst Du hier nachgucken: 
www.netzwerk-von-willebrand.de 
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Dein Leben mit dem von-Willebrand- 
Syndrom 

vWS und Urlaub
Urlaub machen kannst Du natürlich auch. 
Wichtig: Vor dem Urlaub musst Du mit deinem Arzt 
sprechen. Der kann dir Medikamente für deine Reise 
geben. Dein Arzt sagt dir auch, was Du Wichtiges 
mit in den Urlaub nehmen musst. Und worauf Du 
aufpassen musst. 

Am besten suchst Du auch vorher einen Arzt in 
deinem Urlaubsort, wo Du hingehen kannst. Falls mal 
etwas passiert. Dabei kann dir dein Arzt auch helfen.

vWS und Sport 
Beim Sport kann man sich verletzen und blutet dann. 
Aber trotzdem kannst Du Sport machen. 

Denn Sport ist gut: Er macht dich beweglicher. Du 
bekommst mehr Ausdauer und Gleichgewicht. Das 
hilft dir im Alltag, dich nicht so schnell zu verletzen. Wenn 
Du Sport machst, musst Du dich mit einem Helm für 
den Kopf oder Schonern für die Knie und Ellenbogen 
schützen.

vWS und andere Medikamente einnehmen
Bei Schmerzen wie Kopfweh solltest Du keine Schmerz-  
oder Erkältungsmittel, die Acetylsalicylsäure enthalten, 
nehmen. Auch keine Medikamente, die Ibuprofen und 
Diclofenac enthalten. Am besten sprichst Du immer erst 
mit dem Spezial-Arzt, bevor Du etwas einnimmst.

Wichtig: Sag deinem Trainer oder 
Sportlehrer oder Sport-Kollegen, dass 
Du das vWS hast. Damit sie wissen,  
was sie im Notfall machen müssen. Mit deiner Erkrankung kannst Du gut leben. Du musst aber etwas 

mehr aufpassen als Menschen ohne vWS. 

Wenn Du schon andere Medikamente nimmst, dann sag das deinem 
Arzt. Der muss gucken, ob sich die Medikamente miteinander 
vertragen. Manchmal darf man verschiedene Medikamente nämlich 
nicht gleichzeitig nehmen.
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Willkommen beim Netzwerk vWS

Hallo,
dieses Heft ist für dich, weil Du oder jemand, den Du kennst,  
eine Erkrankung hat: das „von-Willebrand-Syndrom“.

Für viele Situationen im Alltag gibt es ein paar Dinge, die Du 
beachten musst, dann kannst Du gut mit der Erkrankung leben. 
Wenn Du Sport machst, in den Urlaub fährst oder sogar ein Notfall 
passiert. In diesem Heft findest Du viele wichtige Tipps, damit du 
weißt, wie Du mit der Erkrankung umgehen kannst.

Hallo, ich bin Christine Caster.  
Ich bin Krankenschwester für 
Kinder. Ich helfe Menschen mit 
deiner Erkrankung. In diesem 
Heft begleite ich dich. Ich möchte 
dir Tipps geben, wie Du gut mit 
deiner Erkrankung leben kannst.  
Bis später!
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