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Die Diagnose Von-Willebrand-Erkrankung 
(VWE) beim eigenen Kind kann für Eltern 
zunächst herausfordernd sein. Sie wirft 
möglicherweise Fragen auf und verändert den 
Blick auf den Alltag. Dass dabei Sorgen und 
Unsicherheiten entstehen, ist ganz normal.

Mit dieser Broschüre möchten wir Sie dabei 
unterstützen, sich Schritt für Schritt in Ihrem 
neuen Familienalltag zurechtzufinden. Sie 
erfahren, was die Erkrankung ausmacht, 
welche Symptome auftreten können und 
welche Möglichkeiten es gibt, Blutungen zu 
behandeln und vorzubeugen.

Darüber hinaus finden Sie Anregungen und 
praktische Hinweise für das Aufwachsen mit 
einer chronischen Erkrankung. Im Mittelpunkt 
stehen die Fragen, wie Sie aufmerksam blei­
ben, ohne Ihr Kind einzuschränken, und wie 
sich Alltag, Freizeit und besondere Situatio
nen gut vorbereiten lassen. Auch Themen wie 
Familie, Betreuung, Bewegung und Reisen 
werden aufgegriffen.

Manches wird sich neu ordnen. Mit der 
passenden medizinischen Betreuung und 
klaren Absprachen lassen sich viele Situatio­
nen jedoch gut handhaben. So kann Ihr Kind 
sich ausprobieren, lernen und seinen eigenen 
Weg finden. 

Ihr Takeda-Team wünscht Ihnen alles Gute. 

INHALT
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Die Gewissheit, dass das eigene Kind von einer 
Blutgerinnungsstörung betroffen ist, müssen 
Sie als Mutter oder Vater vermutlich zunächst 
verarbeiten. Machen Sie sich bewusst, dass 
die VWE zwar eine chronische Erkrankung ist, 
sie sich aber gut in den Griff bekommen lässt. 
Dank moderner Behandlungsmöglichkeiten 
können Kinder mit der VWE in der Regel 
genauso aktiv und neugierig aufwachsen 
wie andere Kinder. Zudem bietet die frühe 
Diagnose Chancen: Sowohl Ihr Kind als auch 
Sie und andere Familienmitglieder lernen so 
frühzeitig mit der Erkrankung umzugehen.

Was ist jetzt wichtig? 

1.	 Verschaffen Sie sich zunächst einen 
Überblick – das kann Ihnen ein Gefühl 
von Kontrolle zurückgeben, wenn Sie sich  
im ersten Moment überwältigt fühlen. 
Setzen Sie sich als Eltern oder mit einer 
Vertrauensperson zusammen und machen  
Sie sich einen Plan für die nächste Zeit. 
Überlegen Sie, wer über die Erkrankung 
Ihres Kindes Bescheid wissen sollte. 
Spielen Sie Ihren Familienalltag einmal 
gedanklich durch, um herauszufinden,  
wo etwas beachtet oder angepasst werden 
sollte. Mehr dazu lesen Sie ab S. 12.

2.	 Die Erkrankung zu verstehen, ist am 
Anfang besonders wichtig. Je mehr Sie 
darüber wissen, wie es zu den Symptomen 
kommen kann und wie sich therapeu­
tisch gegensteuern lässt, desto sicherer 
können Sie sich im Umgang mit der VWE 
fühlen. Außerdem können Sie so Ihr Kind 
dabei unterstützen, zur Expertin bzw. 
zum Experten der eigenen Erkrankung zu 
werden. Die nächsten Seiten bieten dafür 
den passenden Einstieg (ab S. 6).

3.	 Notieren Sie sich Fragen, die Sie dem 
Hämostaseologen oder der Hämosta­
seologin Ihres Kindes stellen möchten. 
Die Erkrankung und die Behandlung 
verlaufen bei jedem Menschen unter­
schiedlich, daher sind Rückfragen völlig 
in Ordnung.  
Tipp: Nehmen Sie wichtige ärztliche 
Termine am besten gemeinsam als Eltern 
bzw. mit einer Vertrauensperson wahr, 
um nichts Wichtiges zu vergessen.

4.	 Für die übrige Familie da sein: Es ist 
ganz natürlich, den Fokus zunächst auf 
das erkrankte Kind zu richten – das 
spüren allerdings auch Geschwister 
meist sehr schnell. Der Eindruck, hinten­
anstehen zu müssen, kann Geschwister
kinder auf Dauer emotional belasten. 
Bieten Sie ihnen daher immer wieder 
Gelegenheiten für offene Gespräche und 
schenken Sie ihnen ungeteilte Aufmerk­
samkeit, z. B. beim abendlichen Vorlesen 
oder gemeinsamen Unternehmungen.

5.	 Schaffen Sie Raum für Selbstfürsorge. 
Der Alltag mit Kindern ist oft gut gefüllt 
und durchgetaktet, auch ohne eine 
chronische Erkrankung. Umso wichtiger 
ist es, dass Sie auch Ihr eigenes Wohl­
befinden im Blick behalten. Planen Sie 
regelmäßig Zeitfenster ein, in denen 
Sie sich Zeit für sich nehmen, z. B. für 
Sport. Auch kleine Pausen zwischen­
durch können wertvoll sein, sei es eine 
Entspannungsübung oder ein ruhiger 
Moment mit Ihrem Lieblingsgetränk. 
Auch der Austausch mit anderen Eltern 
in einer ähnlichen Situation kann hilf­
reiche Impulse und neue Perspektiven 
bieten. Erste Anlaufstellen sind zum 
Beispiel Patientenorganisationen (siehe 
S. 18). 

DIAGNOSE VWE 
Wie geht es nun weiter?
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MIT VWF

Die VWE gilt als die häufigste angeborene Blut­
gerinnungsstörung: Etwa 1 % der Bevölkerung 
ist davon betroffen. Die meisten Betroffenen 
kommen mit der Erkrankung zur Welt, nur in 
wenigen Fällen wird sie im Laufe des Lebens 
erworben.

Beeinträchtigte  
Blutgerinnung 

Kommt es zu einer Verletzung, folgt die Blut­
gerinnung einem komplexen Ablauf, um die 
Blutung zu stoppen. Im ersten Schritt zieht 
sich das Gefäß zusammen und Blutplätt­
chen sammeln sich an der Wunde an, um 
diese vorläufig zu verschließen. Zur Verstär­
kung wird ein Netz aus dem Bluteiweiß Fibrin 
gebildet. Dadurch entsteht ein Gerinnsel, das 
die Wunde nachhaltig verschließt. 

Verschiedene Komponenten, die sogenannten 
Gerinnungsfaktoren, tragen nacheinander 
ihren Teil dazu bei. Wenn ein Faktor fehlt oder 
nicht richtig funktioniert, kann die Blutung 
nicht wie vorgesehen gestillt werden. Daraus 

können sich verschiedene Formen von Blut­
gerinnungsstörungen ergeben – je nachdem, 
welcher Gerinnungsfaktor beeinträchtigt ist. 

Bei der VWE ist der sogenannte Von-Willebrand-
Faktor (VWF) nicht ausreichend vorhanden 
oder nicht funktionstüchtig. Normalerweise 
sorgt er zu Beginn der Blutgerinnung dafür, 
dass sich die Blutplättchen an der Wunde anla­
gern können. Außerdem unterstützt er den 
Gerinnungsfaktor VIII, indem er ihn innerhalb 
des Blutplasmas transportiert und davor 
schützt, vorzeitig abgebaut zu werden.

Drei Erkrankungstypen 
Die VWE kann auf drei verschiedene Arten 
ausgeprägt sein. Ausschlaggebend ist dabei, in 
welchem Ausmaß der VWF beeinträchtigt ist.

Typische Krankheitszeichen 

Die VWE kann zu verschiedenen Blutungssymp
tomen führen. Typisch bei Kindern sind etwa 

•	 stark ausgeprägte Blutergüsse, schon bei 
geringen Stößen,

•	 häufiges Nasenbluten,

•	 starkes Bluten (auch bei kleinen Verlet­
zungen), 

•	 nachblutende Wunden (auch bei opera­
tiven Eingriffen),

•	 Blutungen in Mund (besonders am Zahn­
fleisch) und Rachen.

•	 Bei Typ 3 kann es außerdem zu Gelenk- 
und Muskelblutungen sowie inneren 
Blutungen kommen.

•	 Weibliche Betroffene leiden zudem 
oft an starken und langanhaltenden 
Menstruationsblutungen.

Welche Beschwerden wie stark und wie oft 
auftreten, ist individuell verschieden und vor 
allem durch den Erkrankungstyp bedingt. 
Auch können sich die Symptome im Laufe 
des Lebens verändern, zum Beispiel stärker 
oder schwächer werden. Eine frühe Diagnose 
kann daher wertvoll sein, um das Krankheits­
geschehen gut im Blick behalten zu können.

WAS IST DIE VWE?
Die Erkrankung einfach erklärt

1
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OHNE VWF

Bei Typ 1 kann nicht ausreichend 
VWF gebildet werden. Oft zeigt sich 
dies erst bei größeren Blutungen, 
einem operativen Eingriff oder auch 
einer Blutuntersuchung. 60–70 % der 
VWE-Patient:innen sind vom Typ  1 
betroffen.

Ein Typ 2 liegt vor, wenn zwar genug 
vom VWF vorhanden ist, er aber nur 
eingeschränkt funktioniert. Da der 
VWF auf verschiedene Arten beein­
trächtigt sein kann, wird dieser Erkran­
kungstyp in verschiedene Kategorien 
unterteilt (2A, 2B, 2M und 2N). Ein Typ 
2 tritt bei 20–30 % der Betroffenen auf.

Typ 3 ist die schwerste Form der 
Erkrankung, denn hier fehlt der VWF 
nahezu vollständig. Dadurch ist für die 
Blutgerinnung auch zu wenig Faktor 
VIII verfügbar. In der Folge können 
starke Blutungen auftreten. Dieser 
Erkrankungstyp macht etwa 5–10 % 
der VWE-Fälle aus.

Von-Willebrand-Faktor Blutplättchen Blutkörperchen



Eine Form der medikamentösen Behandlung 
ist in der Regel ein Leben lang notwendig. 
Heutzutage gibt es erprobte Therapien, mit 
denen sich die eingeschränkte Blutgerinnung 
regulieren lässt.

Die Behandlung kann verschiedene Ziele 
haben:

Behandlungsoptionen 

Desmopressin
Der Wirkstoff orientiert sich an dem körper­
eigenen Hormon Vasopressin, das den VWF-
Spiegel im Blut erhöhen kann. Dadurch kann 
im Falle einer Blutung mehr VWF freigesetzt 
werden. Möglich ist dies aber nur, wenn der 
Körper überhaupt VWF bilden kann. Desmo­
pressin kommt daher bei bestimmten, meist 
leichteren Ausprägungen der Erkran-
kung infrage, insbesondere bei Typ 1 und in 
einzelnen Fällen bei Typ 2. Ob diese Behand­
lung geeignet ist, entscheidet die Ärztin bzw. 
der Arzt individuell. Menschen mit bestimmten 
Vorerkrankungen, etwa des Herzens, der Niere 
oder bei Epilepsie, können nicht mit Desmo­
pressin behandelt werden.

Der Wirkstoff wird unter die Haut oder in die 
Vene gespritzt oder als Nasenspray verab­
reicht. Vor der ersten Gabe wird mithilfe eines 
Labortests überprüft, wie Ihr Kind auf den 
Wirkstoff anspricht. Auch im Therapieverlauf 
sind regelmäßige Kontrollen nötig, da die 
Wirksamkeit mit der Zeit nachlassen kann.

•	 Bei der sogenannten Bedarfsbehandlung 
wird nur dann ein Medikament verabreicht, 
wenn eine akute Blutung gestoppt werden 
muss. 

•	 Steht eine medizinische Behandlung 
mit Blutungsrisiko oder ein operativer 
Eingriff an, kann mithilfe einer Kurzzeit-
Prophylaxe starken Blutungen während­
dessen sowie Nachblutungen vorge­
beugt werden. Dafür erfolgt über einen 
begrenzten Zeitraum eine regelmäßige 
Medikamentengabe. 

•	 Mitunter kann es sinnvoll sein, generell 
Blutungen vorzubeugen und ihre Anzahl 
zu reduzieren, um die Wahrscheinlich­
keit für Folgeschäden zu senken. Dann 
kommt eine Dauerbehandlung, die soge­
nannte Langzeit-Prophylaxe, mit einem 
gerinnungsfördernden Medikament zum 
Einsatz. 

Welche Behandlungsart am besten geeignet 
ist, hängt davon ab, wie sich die Erkrankung 
bei Ihrem Kind äußert. Da sich Symptome und 
Lebensumstände im Laufe der Zeit verändern, 
wird in der Regel auch die Behandlung an die 
jeweiligen Bedürfnisse angepasst.

THERAPIE BEI VWE
Langfristig begleiten, individuell anpassen

Faktorsubstitution 
Eine weitere Möglichkeit ist, den fehlenden 
oder eingeschränkten VWF zu ersetzen, 
indem er von außen zugeführt wird. Dazu 
wird ein Gerinnungsfaktorkonzentrat mit 
VWF über eine Vene ins Blut gespritzt. Inzwi­
schen gibt es verschiedene Präparate, die 
sich unter anderem in der Herstellungsart 
unterscheiden. Sie können etwa aus mensch­
lichem Blutplasma gewonnen oder gentech­
nisch hergestellt werden. Diese Therapieform 
ist bei allen Erkrankungstypen möglich und 
kommt sowohl bei akuten Blutungen als auch 
zur Kurz- und Langzeitprophylaxe infrage. 
Empfiehlt Ihre Ärztin bzw. Ihr Arzt allgemein 
eine vorbeugende Therapie, erfolgt diese in 
der Regel mit einer Faktorsubstitution. 

8 9
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Unterstützende Therapien 
Oberflächliche Blutungen können durch 
sogenannte lokale Hämostatika gestillt 
werden. Die verfügbaren Wirkstoffe setzen an 
unterschiedlichen Punkten der Blutgerinnung 
an, um diese zu fördern. Sie werden z. B. in 
Form eines Gels oder eines mit dem jeweiligen 
Wirkstoff versetzten Vlies oder Schwamms auf 
die Haut gebracht.

Bei starken Schleimhautblutungen, etwa 
Zahnfleischbluten, kann ein sogenanntes 
Antifibrinolytikum wie Tranexamsäure ange­
wandt werden: Es sorgt dafür, dass der natür­
liche Wundverschluss nicht zu früh wieder 
gelöst wird, und kann so helfen, den Blut
verlust zu verringern. Tranexamsäure kann 
ab einem Alter von 1 Jahr gegeben werden.

TIPP

Halten Sie stets eine Notfalldosis des 
verordneten Medikaments bereit. 
Finden Sie dafür zu Hause einen 
festen Platz, so müssen Sie bei einer 
Verletzung nicht lange suchen. Sinnvoll 
kann auch sein, das Medikament dort 
zu deponieren, wo sich Ihr Kind regel­
mäßig aufhält, z. B. im Kindergarten, 
in der Schule oder bei den Großeltern. 
(Beachten Sie die Lagerungshinweise 
in der Packungsbeilage.)

ROUTINE BEI DER INJEKTION 

Wenn Ihrem Kind die Faktorsubstitution 
verordnet wurde, fragen Sie sich womög­
lich, wie das im Alltag funktionieren kann 
und ob nun bei jeder Verletzung ein Besuch 
im Gerinnungszentrum nötig ist. Auch die 
Vorstellung, einem Kind ein Medikament 
über die Vene zu geben, kann für Eltern 
zunächst beunruhigend sein. 

Damit Sie die Therapie in Ihren Familien
alltag integrieren können, gibt es die 
Option der Heimselbstbehandlung: Dafür 
lernen Sie in einem speziellen Kurs in Ihrem 
Gerinnungszentrum, wie Sie Ihrem Kind 
das Medikament verabreichen können 
und was es dabei zu beachten gibt. Bei 
Bedarf gibt es die Möglichkeit, anfangs bei 
den Injektionen zu Hause von einer medizi
nischen Fachkraft begleitet zu werden.

DEN PIEKS ANGENEHMER GESTALTEN

•	 Ruhiges Umfeld: Bemühen Sie sich, 
während der Injektion Ruhe auszu­
strahlen. Das kann Ihrem Kind helfen, 
sich auf die Situation einzustellen. Für 
die Verabreichung zu Hause oder auch 
mal unterwegs sollte ein ungestörter 
Ort gefunden werden.

•	 Ablenken: Halten Sie Dinge bereit, 
die Ihrem Kind helfen, sich wohler zu 
fühlen, z. B. das Lieblingskuscheltier 
oder -spielzeug. Außerdem können 
Sie nebenbei Musik oder ein Hörbuch 
einschalten.

•	 Geschafft: Nach der Injektion können 
Sie diese etwa durch ein buntes Pflaster 
oder gemeinsames Eintragen in ein 
Tagebuch mit einem Sticker hervor­
heben. Auch Loben und bei Bedarf 
Trösten geben Ihrem Kind ein gutes 
Gefühl.
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Mit einer chronischen Erkrankung umgehen 
zu lernen, ist mitunter eine Aufgabe für die 
ganze Familie. Die folgenden Tipps können 
Ihnen dabei helfen, diese Herausforderung 
gemeinsam zu meistern.

Die Situation  
annehmen  

Als Eltern wünschen Sie sich wahrschein­
lich besonders, dass die VWE Ihr Kind nicht 
ausbremst. Erklären Sie ihm kindgerecht seine 
Erkrankung und die Therapie, um Eigenverant-
wortung und Selbstständigkeit zu fördern. 
So lernt Ihr Kind früh, worauf zu achten ist und 
sich selbst zu vertrauen. Beziehen Sie dabei 
Geschwisterkinder mit ein, können auch diese 
besser verstehen und Empathie entwickeln, 
ohne sich ausgeschlossen zu fühlen. 

Soziale Kontakte haben für chronisch 
erkrankte Kinder eine besondere Bedeutung. 
Sie möchten in der Regel keine Außenseiter­
rolle einnehmen, auch wenn für sie in manchen 
Situationen andere Regeln gelten. Ebnen Sie 

Die Erkrankung 
kommunizieren 

Wenn Sie Ihr Kind in die Obhut anderer 
Menschen geben, sollten Sie diese über die 
VWE informieren. Relevant ist das beispiel­
weise für die Großeltern, Erzieher:innen, 
Lehrkräfte, Trainer:innen im Sportverein 
oder Eltern enger Freund:innen Ihres Kindes. 
Erklären Sie ihnen im Vorfeld das Krankheits­
bild und, was bei Verletzungen zu beachten ist. 
Hierfür können Sie die kompakte Übersicht auf 
S. 15 nutzen. Legen Sie außerdem gemeinsam 
ein Vorgehen fest, falls etwas passieren sollte.

Ebenso sollten Sie die VWE bei Ärztinnen 
und Ärzten ansprechen, die Ihr Kind behan­
deln. Denn die erhöhte Blutungsneigung ist 
für verschiedene Fachbereiche relevant: etwa 
bei zahnärztlichen Behandlungen, vor einem 
operativen Eingriff (z. B. eine Mandel- oder 
Blinddarmoperation) oder auch bei einem 
Praxiswechsel. 

Gesunder Lebensstil 
von Anfang an 

Menschen mit einer Blutgerinnungsstörung 
neigen häufig dazu, sich körperlich eher zu 
schonen, um Blutungen zu vermeiden. Mögli­
cherweise haben auch Sie Sorge, Ihr Kind 

Ihrem Kind deshalb am besten früh den Weg 
zu Sozialkontakten, indem Sie es zu Spiel­
treffen oder später zu Hobbys mit Gleichalt­
rigen ermutigen. Besonders Zeit mit anderen 
betroffenen Kindern kann Ihrem Nachwuchs 
Rückhalt schenken. Übrigens: Die Patienten­
organisationen DHG und IGH bieten mehr­
mals im Jahr Kinderfreizeiten für Betroffene 
mit Blutgerinnungsstörungen an (siehe S. 18). 

Der Umgang mit einer chronischen Erkran­
kung kann darüber hinaus die psychische 
Gesundheit aller Familienmitglieder belasten. 
Innere Anspannung und Unruhe sowie Ängste 
können sich dann im Verhalten oder durch 
körperliche Beschwerden ein Ventil suchen. 
Um aktiv gegenzusteuern, bieten sich verschie­
dene Entspannungsübungen an. Methoden 
wie autogenes Training, progressive Muskel­
entspannung oder Fantasiereisen lassen sich 
durch eine bildliche Sprache sehr gut kind­
gerecht umsetzen. Integrieren Sie solche 
Übungen in Ihren Alltag und führen Sie sie 
auch mal zusammen durch.

könnte sich beim Spielen und Toben verletzen. 
Dabei spielt ausreichend Bewegung eine 
bedeutende Rolle, denn sie kann etwa das 
Risiko für Übergewicht und verschiedene 
Erkrankungen (z. B. Diabetes mellitus, Herz-
Kreislauf-Erkrankungen, Osteoporose) erheb­
lich senken. Sport ist darüber hinaus bei einer 
Blutgerinnungsstörung nicht nur möglich, 
sondern sogar erwünscht: Er kann die psychi­
sche Gesundheit stärken und die Gelenke 
beweglich halten. Für Kinder ist körperliche 
Aktivität außerdem essenziell, um ein Gefühl 
für den eigenen Körper zu entwickeln und 
soziale Zugehörigkeit zu erfahren. Wenn Sie 
Ihrem Kind Spaß an Bewegung vermitteln, 
lernt es früh, auf seinen Körper zu achten.

GEMEINSAM WACHSEN
Kindheit, Alltag, Familie

Warum körperliche Aktivität bei 
einer VWE wichtig ist und was es 
dabei zu beachten gibt, lesen Sie in 
unserer Broschüre „Sport mit Von-
Willebrand-Erkrankung“. Einfach über 
den QR-Code kostenlos 
herunterladen.
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Urlaube & Ausflüge 

Familienurlaub, Klassenfahrt oder Über­
nachten bei Freund:innen ist für die meisten 
Kinder sehr aufregend. Mit guter Planung kann 
Ihr Kind ganz normal daran teilhaben.

	�Ermitteln Sie, eventuell mit ärztlicher 
Unterstützung, wie viel des verordneten 
Medikaments für den jeweiligen Zeitraum 
nötig ist. Planen Sie zusätzlich eine Notfall­
dosis ein.

	�Prüfen Sie, ob die Lagerungsbedingungen 
des Medikaments vor Ort eingehalten 
werden können. Für unterwegs gibt es z. B. 
spezielle Kühltaschen.

	�Auf Flugreisen sollten Sie das Medikament 
im Handgepäck transportieren, damit es 
nicht verloren gehen kann. Außerdem 
benötigen Sie dafür eine ärztlich ausge­
füllte Zollbescheinigung.

	�Finden Sie heraus, wo sich am Zielort das 
nächste Behandlungszentrum befindet.

	�Packen Sie den Notfallausweis Ihres Kindes 
ein (s. nächster Abschnitt) – am besten 
zusammen mit den Kontaktdaten des 
Behandlungszentrums.

Für den Notfall gewappnet 

Der Notfallausweis sollte immer griffbereit 
sein, falls sich Ihr Kind verletzt und Hilfe benö­
tigt wird. Er enthält die wichtigsten Angaben 
zu Ihrem Kind und seiner Erkrankung. Über 
den untersten QR-Code auf S. 18 können Sie 
auf unserer Website einen kostenlosen Notfall­
ausweis herunterladen. Hinterlegen Sie auch 
ein Exemplar im Kindergarten oder in der 
Schule. Besonders praktisch für Kinder sind 
außerdem Notfallarmbänder oder -anhänger.

Auf unserer Website finden Sie 
weitere Tipps rund um 
das Thema Reisen und 
Urlaub mit einer Blut
gerinnungsstörung.

Wie verschiedene Arten von Verlet­
zungen bei einer VWE zu versorgen 
sind, erfahren Sie auf 
unserer Website im 
Artikel „Notfall“.

AUF EINEN BLICK
Das Wichtigste zur Von-Willebrand-Erkrankung

Zum Heraustrennen, Kopieren und Austeilen z. B. an Großeltern, Erzieher:innen, Lehrkräfte

WAS IST DIE VON-WILLEBRAND-ERKRANKUNG?

•	 Angeborene, chronische Blutgerinnungsstörung

•	 Das Blut gerinnt langsamer als bei nicht 
betroffenen Menschen.

•	 Blutungen können dadurch stärker sein und 
länger anhalten.

•	 Die Erkrankung ist medizinisch gut begleitbar, 
bei einer Verletzung muss jedoch schnell 
gehandelt werden.

TYPISCHE SYMPTOME

•	 Häufiges und/oder langes Nasenbluten

•	 Neigung zu (großen) Blutergüssen

•	 Längeres Nachbluten bei Verletzungen

•	 Blutungen im Mund- und Rachenraum

•	 Bei schweren Formen: Gelenk- und Muskel
blutungen, innere Blutungen

Angaben zum Kind

Name:   Geburtsdatum:  

Typ der Erkrankung:	   Typ 1	   Typ 2 (Subtyp:   )	   Typ 3

Aktuelle Therapie (Medikament, Dosierung, Intervall):  

Wichtige Hinweise (z. B. Notfalltherapie, häufige Symptome, bekannte Auslöser):  
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AUF EINEN BLICK
Das Wichtigste zur Von-Willebrand-Erkrankung

	 Schmerzen bitte immer ernst nehmen

	 Keine Medikamente mit Acetylsalicylsäure (ASS) geben

	 Bei Unsicherheit lieber Eltern oder Behandlungszentrum kontaktieren

Wichtige Kontakte

Eltern/Erziehungsberechtigte:

  Telefon:  

Weitere Kontaktperson(en):

  Telefon:  

Ärztin/Arzt:    Telefon:  

Anschrift:  

Erste-Hilfe-Maßnahmen

Blauer Fleck •	 Kühlen (max. 20 Minuten)

Nasenbluten •	 Kopf leicht nach vorn beugen

•	 Kaltes feuchtes Tuch (z. B. Mull) oder Coolpack vorsichtig auf die Nase 
drücken (max. 10 Minuten)

•	 Keine Nasentamponade!

Schürf-/Schnittwunde •	 Säubern und desinfizieren

•	 Druckverband anlegen

Stärkere Verletzung /  
Anzeichen für innere Blutung

112 wählen
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WEB-TIPPS
Weiterführende Informationen

Umfassende Informationen zur VWE und 
weiteren Blutgerinnungsstörungen sowie Tipps 
für verschiedene Lebensbereiche für Betroffene 
und Angehörige finden Sie auf unserer Online-
Plattform Passion Hämostaseologie.

Die Patientenorganisationen Deutsche 
Hämophilie Gesellschaft (DHG) e. V. und 
Interessengemeinschaft Hämophiler (IGH) e. V. 
sind auch Anlaufstellen für VWE-Patient:innen 
sowie Ihre Angehörigen. 

Auf unserer Website können Sie kostenlos 
spannende Materialien herunterladen oder 
bestellen − zum Beispiel zu den Themen  
Reisen, Notfall, Sozialrecht und einiges mehr.  

Mehr Wissen

Startseite

DHG

Bereich VWE

IGH

Hilfreiche Materialien
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WICHTIGER HINWEIS

Diese Broschüre kann und soll keine ärztliche Konsul
tation ersetzen und erhebt keinen Anspruch auf Vollstän­
digkeit. Sie ist daher als Basisinformation zu verstehen. 
Bitte besprechen Sie Ihre individuelle Situation immer 
mit Ihrem Arzt bzw. Ihrer Ärztin.

Diese Broschüre wurde Ihnen überreicht von:


