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Herzlich willkommen

zum Live-Web-Seminar

VWS: Eine heimtückische Erkrankung?
Häufig leise und unmerklich, bis sie zutage tritt –

wie man die Kontrolle erhält



mit Unterstützung von
2

1. Übersicht VWS
2. Therapiemöglichkeiten
3. Gelenkgesundheit
4. Besonderheit bei Frauen & Kindern
5. Fragen aus dem Chat
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Es läuft die EM 2024.
Sie befinden sich mit 70.000 Menschen im Olympiastadion in Berlin. 
Bei wie vielen der Zuschauer müsste ein Von-Willebrand-Syndrom vorliegen?

a) bei 7
b) bei 70
c) bei 700
d) bei 7.000

Live Voting 1
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Live Voting 1 - Ergebnis
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Etwa 1% der Bevölkerung
ist betroffen.
Das Von-Willebrand-Syndrom ist die weltweit 
häufigste angeborene Blutgerinnungsstörung.

Prävalenz
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Wie kam es zu diesem Titel?
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Podcast Halimeh & Habermann

O-Ton:
„Wenn Sie die Willebrand-Erkrankung mit kurzen Sätzen erklären würden, 
könnten Sie das?“

„Die Willebrand-Erkrankung ist meines Erachtens eine sehr heimtückische
Erkrankung, weil man […] völlig normal leben kann, oft man davon nichts weiß.
Und wenn man es weiß, können Notfälle auftreten, die dann ad hoc 
lebensgefährlich sein können, wenn man gerade wo ist, wo man niemanden 
erreicht und diese Von-Willebrand-Erkrankung psychisch-mental das Leben 
bestimmt.“
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Periodenblutung verlängert 
bzw. verstärkt

Blaue Flecke und 
punktförmige Einblutungen

Nasenbluten

Nachblutungen und 
innere Blutungen

Zahnfleisch- oder 
Schleimhautblutungen

Lang anhaltende Blutungen auch
bei kleineren Schnittwunden

Eisenmangelanämie

Sonstige / nicht körperliche 
Symptome

Anzeichen für das Von-Willebrand-Syndrom
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Welche VWS-Typen gibt es?

Typ 3

Schwerer quantitativer Mangel, 
ca. 1% aller Patienten.

Der VWF ist stark vermindert 
oder fehlt vollständig.

Es handelt sich um die 
schwerste Form der Erkrankung. 

Typ 2

Funktion des VWF beeinträchtigt, 
ca. 30% aller Patienten.

Je nach Art der Funktionsstörung 
unterscheidet man vier Unter-
typen (2A, 2B, 2M und 2N).

Typ 1

Leichter quantitativer Mangel,
ca. 70% aller Patienten.

Die Funktion des VWF ist 
intakt, aber die Menge an 
vorhandenem VWF ist 
vermindert.
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Welches Blutungssymptom tritt bei Ihnen am HÄUFIGSTEN auf?

a) Nasenbluten / Zahnfleischbluten
b) Blaue Flecken / Muskelblutungen
c) Verstärkte Periodenblutungen
d) Blutungen nach Verletzungen / Operationen oder Zahneingriffen

Live Voting 2
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Live Voting 2 - Ergebnis
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Podcast Halimeh & Habermann

Typ bekannt – Symptome gleich?

O-Ton:
„Wir haben 10 Personen in unserer Familie, die den Typ 1 haben mit sehr 
unterschiedlicher Blutungsneigung.“



mit Unterstützung von
14

1. Übersicht VWS
2. Therapiemöglichkeiten
3. Gelenkgesundheit
4. Besonderheit bei Frauen & Kindern
5. Fragen aus dem Chat

Agenda



mit Unterstützung von
15

Physikalische 
Maßnahmen

• Kompression
• Liegen mit leicht erhöhtem 

Kopf, Eis, Tamponade
• Auf gute Zähne achten  
• Kalte Getränke
• Ausreichend Trinken bei 

Blut im Urin (Hämaturie)

Unterstützende 
Medikamente

• Tranexamsäure
• Nasenspray
• Hormonelle Regulation 

der Periode („Pille“) 
• ggf. Eisengabe (Tabletten, 

Infusion) 

Behandlung der 
Grunderkrankung

• DDAVP (nicht bei allen 
VWS-Typen!)

• Gabe von VWF/FVIII-
Präparaten (i.v.)

Welche Therapiemöglichkeiten gibt es?
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Sie haben ein Von-Willebrand-Syndrom.
Wie oft lassen Sie Ihre Gelenke kontrollieren / untersuchen?

a) Habe ich noch nie machen lassen.
b) 1 x jährlich.
c) Häufiger als 1 x jährlich.
d) Nur bei Bedarf.

Live Voting 3
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Live Voting 3 - Ergebnis
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Gelenkgesundheit bei VWS
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Intensive Zusammenarbeit zwischen Hämostaseologen und Gynäkologen
• Frühzeitige Anbindung an die Zentren
• Optimalerweise Beratung schon vor der Schwangerschaft durch die Hämostaseologen 

und die Geburtshelfer über Erkrankungstyp, Vererbung, mögliche Risiken und 
Therapieoptionen, Management von Schwangerschaft und Geburt

Hilfreiche Dokumente:
• Notfallausweis mit allen wichtigen Informationen: Kontaktdaten, Therapie, Prophylaxe
• Managementplan durch Hämostaseologen  im Falle von invasiven Eingriffen, 

z.B. Mutterkuchenpunktion / Fruchtwasserpunktionen, PDA, Operationen, Geburt 
(Spontan / Kaiserschnitt)

Schwangerschaft mit VWS
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Entbindung bei VWS-Patientinnen
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Fragen von Patientinnen an die Geburtshelfer

• Wo sollte ich entbinden?
• Welche Entbindungsform/Narkose kann ich wählen?
• Stehen die nötigen Medikamente (DDAVP, VWF, FVIII) bereit?
• Was ist aus Sicht des Geburtshelfers wichtig?
• Welche Informationen werden von den betreuenden 

Hämostaseologen benötigt?
• Was sollte ich mitbringen (Checkliste)?
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VWS-Symptome und Behandlung 
beim Kleinkind
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• Mädchen, 2 Jahre alt
• VWS Typ 3
• Diagnose mit 18 Monaten
• Blutungssymptome: 

Blaue Flecken, Schleimhautblutungen, Blut im Stuhl direkt nach Geburt

Vor der Behandlung: Blaue Flecken, Blutarmut (Anämie), Ermüdung 

Therapieziel: Prophylaxe, um Blutungsereignisse zu vermeiden

Dosierung: 500 I.E. VWF/FVIII-Konzentrat alle 10 Tage

Unter der Behandlung: keine Blutungsereignisse, Anämie und Ermüdung mehr
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Podcast Halimeh & Habermann

O-Ton:
„Als meine Tochter an den Weisheitszähnen eine 2. OP hatte in einem 
Zahnklinikum operiert wurde. Man hat uns nicht ernst genommen, weil der 
Oberarzt zu der Zeit auf einem Symposium war und wir dem Personal und dem 
Stationsarzt gesagt haben: Nicht zu viel Minirin. Nicht zu viel Flüssigkeit. […]
Meine Tochter sich daran gehalten hat, aber immer noch zusätzlich Minirin
verabreicht wurde, weil es weiter geblutet hat.“
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Werden Sie zur Expertin / zum Experten Ihrer Erkrankung !

Bleiben Sie hartnäckig !

Übernehmen Sie die Kontrolle !

Take Home Message
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Vielen Dank für Ihre Teilnahme

am Live-Web-Seminar

VWS: Eine heimtückische Erkrankung?
Häufig leise und unmerklich, bis sie zutage tritt –

wie man die Kontrolle erhält
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Vielen Dank für Ihre Teilnahme
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Weitere Informationen finden Sie hier: 

www.info-von-willebrand.de

www.igh.info

www.deutschebluthilfe.com

www.octapharma.de

www.haemophilie-therapie.de
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