





Im Alter besser

Ein kleines Trostpflaster: Mit den Wechsel-
jahren (medizinisch: Klimakterium) werden
die Monatsblutungen langsam schwacher und
hoéren irgendwann ganz auf. Damit fallt auch
ein regelmaliger Blutungsausldser weg, was
sich auch positiv auf die Eisenwerte im Blut
auswirken kann. AulRerdem steigt der Faktor-
spiegel in der Regel mit zunehmendem Alter
an. Daher bendtigen viele ab dieser Lebens-
phase weniger Medikamente.

,Woher hast du die
Hamatome?”

Frauen mit der Von-Willebrand-Erkrankung,
die noch keine Diagnose erhalten haben,
sehen sich oft mit Vorurteilen konfrontiert.
Manchmal machen sich AufRenstehende
Sorgen, weil sie hausliche Gewalt als Ursache
der standigen blauen Flecken und haufigen
Wunden vermuten. Das kann zu einem regel-
rechten SpieRrutenlauf werden.
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AUFMERKSAM BEOBACHTEN!

Der oft lange Weg zur Diagnose
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WELCHE ANZEICHEN DEUTEN AUF DIE VON-WILLEBRAND-ERKRANKUNG HIN?

* Sie haben haufig Nasenbluten
ohne erkennbaren Grund.

¢ |hr Zahnfleisch blutet oft.

+ Sie ziehen sich sehr leicht blaue
Flecken zu oder haben manchmal
kleine punktférmige Einblutungen
in der Haut, sogenannte Petechien.

+ Selbst harmlose Schurf- oder
Schnittwunden bluten lénger als
fanf Minuten.

* Alle Wunden heilen bei lhnen nur
sehr langsam ab und fangen
manchmal wieder an zu bluten.

Die meisten Menschen mit der Von-
Willebrand-Erkrankung haben im Alltag nur
leichte Symptome. Daher fallt die Blutungs-
neigung oft nur zufallig auf, zum Beispiel
bei einer grolReren Verletzung, einer Zahn-
extraktion oder einer Operation.

* Nach einer Operation oder nachdem
Ihnen ein Zahn gezogen wurde,
gab es Blutungskomplikationen.

* Auch andere Familienmitglieder
neigen zu verstarkten Blutungen.

ZWEI ZUSATZMERKMALE BEI FRAUEN:

* |hre Regelblutung dauert langer als
funf Tage und ist ungewohnlich stark.

* Nach der Geburt eines Kindes
leiden viele unter verstarkten, lang-
anhaltenden Blutungen.

Besonders bei Frauen kommt hinzu, dass
oft ganz andere Ursachen vermutet werden,
wie ein hormonelles Ungleichgewicht. Zudem
ist die Erkrankung bis heute sehr wenig
bekannt - selbst unter medizinischem Fach-
personal. Mitunter kénnen viele Jahre bis zu
einer exakten Diagnose vergehen.



Symptome schildern!

Haben Sie den Verdacht, an der Von-
Willebrand-Erkrankung erkrankt zu sein,
suchen Sie lhren Arzt beziehungsweise lhre
Arztin auf. Schildern Sie lhre Symptome und
versuchen Sie moglichst exakte Angaben
Uber die Dauer und Starke lhrer Blutungen zu
machen.

In einem Anamnesegesprach werden Sie unter
anderem befragt, ob in lhrer Familie eine
Blutungsneigung vorkommt. Da die Erkran-
kung erblich ist, sind solche Informationen hilf-
reich. Fragen Sie lhre Eltern und méglichst auch
GrolR3eltern, ob noch jemand von haufigen
Blutungen betroffen ist oder war.

Erhartet sich der Verdacht auf die Von-
Willebrand-Erkrankung, erhalten Sie eine Uber-
weisung zu einem spezialisierten Gerinnungs-
zentrum. Dort kénnen Arztiinnen mit einer
Zusatzqualifikation (sogenannte Hdmostaseo-
log:innen) feststellen, ob es sich tatsachlich
um die Von-Willebrand-Erkrankung handelt:

Mit einem Bluttest wird untersucht, wie
viel Von-Willebrand-Faktor vorhanden ist
und wie aktiv dieser ist.

Fur einen vollstandigen Gerinnungsstatus
werden weitere Blutgerinnungsfaktoren
untersucht.

Die Blutungszeit, also die Dauer von
Blutungen, wird bestimmt.

Mit sogenannten molekulargenetischen
Diagnosemethoden wird zuletzt auch

die DNA untersucht. So kann ermittelt
werden, welche Form der Von-Willebrand-
Erkrankung vorliegt.

Alle Ergebnisse liefern die Grundlage
fur Ihre individuelle Therapieplanung
(siehe Seite 7 bis 9).
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BESTENS VORBEREITET

Tipps fur Ihren Alltag mit der
Von-Willebrand-Erkrankung

Sport und Bewegung

Bewegung trainiert die Muskeln, halt die
Gelenke geschmeidig und starkt die Ausdauer.
Nebenbei kann regelmalliges Training auch
die Laune heben.

Besonders wenn Sie bereits Beschwerden
haben, kann eine Physiotherapie hilfreich
sein. Eine ausgebildete physiotherapeutische
Fachkraft kann Sie individuell beraten und
lhnen geeignete Ubungen zeigen. Je nach
Schwere der Erkrankung sind Sportarten
mit niedrigem Verletzungsrisiko am besten
geeignet: Infrage kommen zum Beispiel
Schwimmen, Radfahren oder auch zigiges
Spazierengehen und gezielte Gymnastik.




TIPP

Probieren Sie ruhig mal etwas Neues
aus und horen Sie dabei auf Ihren
Korper. So finden Sie schnell heraus,
was zu lhnen passt und Ihnen guttut.

Notfallausweis

Niemand sieht |hnen die Erkrankung
sofort an. Auch als Betroffene:r haben
Sie daher eine sogenannte Aufklarungs-
pflicht. Tragen Sie stets einen Notfall-
ausweis bei sich. So kdnnen Hilfeleistende
im Notfall die richtigen Malinahmen einleiten.
Fragen Sie in Ihrem Gerinnungszentrum
danach oder bestellen Sie ihn einfach auf
passion-haemostaseologie.de. Dort finden
Sie ihn im Bereich ,Service".

Auch ein Armband oder ein Kettenanhanger
mit den wichtigsten Angaben zu lhrer Erkran-
kung kdnnen im Ernstfall schweren Komplika-
tionen vorbeugen oder sogar lhr Leben retten.

https://www.passion-haemostaseologie.de/
materialien_fuer_patient-innen
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Wunden gut versorgen

Mit der sogenannten PECH-Regel kdnnen Sie
viele Wunden einfach und wirksam versorgen:

* PAUSE: Das betreffende Korperteil
moglichst ruhigstellen.

+ EIS: KUhlen Sie die betreffende Stelle etwa
15 bis 20 Minuten lang, zum Beispiel mit
einem Kuhlpad. Wickeln Sie es in ein Tuch,
um die verletzte Stelle zu schonen.

+ COMPRESSION: Ein Druckverband oder
eine feste Bandage kann Schwellungen
und Bluterglssen vorbeugen.

+ HOCHLAGERN: Lagern Sie das verletzte

Korperteil hoch. Dadurch wird die Blut- WICHTIG

zufuhr verringert und freie Gewebs-

flissigkeit kann besser abflieRen. Auch Vermuten Sie eine innere Blutung,
diese MaRnahme kann Schwellungen wie etwa eine Einblutung in einem

reduzieren und zudem Schmerzen lindern. Gelenk, nehmen Sie umgehend
Kontakt mit lhrem Gerinnungs-

zentrum auf. Bei einer Gelenkblutung
fluhlt sich die betroffene Stelle oft
heild und schmerzhaft an, schwillt an
und tut weh.
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WEITERE INFORMATIONEN

Web-Tipps

Portal mit Informationen zur Von-Willebrand-
Erkrankung sowie hilfreichen Tipps fur Alltag, Sport,
Erndhrung, Reisen und vieles mehr.

passion-haemostaseologie.de

Deutsche Hamophiliegesellschaft zur Bekampfung
von Blutungskrankheiten e. V. (DHG):

Bundesweite Interessengemeinschaft flr
Menschen, die an einer angeborenen oder
erworbenen Blutungskrankheit leiden sowie
deren Angehdrige.

dhg.de

Interessengemeinschaft Hdmophiler e. V. (IGH):

Patientenverband, der sich fur Menschen
mit Hdmophilie und anderen angeborenen
Blutungskrankheiten einsetzt und Rat und
Unterstutzung bietet.

igh.info
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Deutsche Bluthilfe e. V.:

Verein zur Unterstitzung der Selbsthilfe bei
Erkrankungen des Blutgerinnungssystem.

deutschebluthilfe.com
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NOTIZEN

Hier haben Sie Platz fur Ihre personlichen Notizen:
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