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EDITORIAL

Frauen im Mittelpunkt 
Liebe Leser,

insbesondere Frauen können bei Vorliegen einer Erkrankung mit 
Blutungsneigung einem sehr hohen Leidensdruck ausgesetzt sein. 
Sei es, weil sie als Konduktorinnen ebenfalls an einer Form der 
Hämophilie leiden oder vom von-Willebrand-Syndrom beziehungs-
weise einer anderen Erkrankung betroffen sind. Leider sind diese 
Erkrankungen immer noch zu wenig bekannt. Deshalb liegt der Fokus 
dieser Ausgabe auf Blutgerinnungsstörungen bei Frauen.

In dieser Ausgabe
Auf Seite 4 finden Sie zunächst einen Überblick verschiedener 
 Erkrankungen, die eine Blutungsneigung verursachen können. 
Häufig dauert es länger, bis betroffene Frauen eine richtige 
 Diagnose bekommen. Warum das so ist und wie neue Leitlinien zum 
 von-Willebrand-Syndrom in Zukunft helfen sollen, erfahren Sie auf 
Seite 6. 

Auf Seite 7 haben wir eine hilfreiche Übersicht typischer Anzeichen 
und Unterstützungsangebote zusammengestellt. Neue Termine aus 
der Community gibt’s auf Seite 11. Auch Patientenbloggerin Ines, die 
sich selbst als Willebränderin bezeichnet, leidet unter einer Blutungs-
neigung. Davon lässt sie sich aber nicht unterkriegen, sondern lebt ein 
buntes Leben und widmet sich mit viel Elan der Aufklärung über die 
Erkrankung. Mehr über Ines lesen Sie auf Seite 5.

Das myFaktorNews-Team und ich wünschen Ihnen einen schönen 
Herbst sowie viel Vergnügen beim Lesen. 

Dr. Thomas Kurscheid

Linsen-Tomaten- 
Bolognese
Passt super zum Herbst und ist 
darüber hinaus noch reich an 
Eisen – unser Rezept zum 
Nachkochen. 

 siehe Seite 9

Yoga tut gut
Warum die beliebte Sportart 
auch etwas für Sie sein könnte.  

 siehe Seite 10

Gut essen  
fürs Blut
Welche Nährstoffe sind für die 
Blutbildung besonders wichtig 
und worin sind sie enthalten?

 siehe Seite 8
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Entgegen der landläufigen Meinung, dass nur 
Männer von einer Blutungsneigung betroffen 
sein können, leiden auch viele Frauen unter einer 
gestörten Blutgerinnung. Die Ursachen dafür 
können vielfältig sein. An dieser Stelle finden Sie 
eine Übersicht über die wichtigsten Erkrankungen.

Das von-Willebrand-Syndrom
Das von-Willebrand-Syndrom ist die am meisten 
verbreitete Form der Blutgerinnungsstörung, von 
der etwa ein Prozent der Bevölkerung betroffen 
ist. Frauen leiden dabei genauso häufig darunter 
wie Männer. Wie die Hämophilie wird auch das  
von-Willebrand-Syndrom vererbt. Bei  letzterem wird 
ein bestimmtes Eiweiß-Molekül, der  sogenannte 
von-Willebrand-Faktor, nicht ausreichend gebildet 
oder funktioniert nur eingeschränkt. Dieses hat eine 
wichtige Aufgabe bei den ersten Schritten der Blut-
stillung. Außerdem stabilisiert es den Gerinnungs-
faktor VIII, was für die weiteren Schritte im Rahmen 
der Blutgerinnung wichtig ist und schließlich zum 
Wundverschluss führt. Mediziner unterscheiden drei 
Typen des von-Willebrand-Syndroms: Typ 1 kommt  
am häufigsten vor und ist die leichteste Form. Bei 
diesem Typ ist zu wenig von-Willebrand-Faktor vor-
handen. Typ 2 kommt am zweithäufigsten vor und 
verursacht milde bis schwere Verläufe. Hier ist der   
von-Willebrand-Faktor nicht voll funktionsfähig. Bei 
Typ 3 fehlt der von-Willebrand-Faktor vollständig. 
Dieser Typ kommt äußerst selten vor und ist die 
schwerste Form des von-Willebrand-Syndroms.

Hämophilie beziehungsweise Konduktorinnen 
mit Symptomen
Oftmals werden Konduktorinnen nur als Mutter 
eines hämophilen Kindes wahrgenommen, doch 
sie können ebenfalls an einer Form der Hämophilie 
leiden und eine erhöhte Blutungsneigung aufweisen. 
Diese ist abhängig von der Höhe ihres Faktor- 
spiegels. Manche Frauen sind von einer leichten 
beziehungsweise milden Form der  Hämophilie 
betroffen. In seltenen Fällen können sie auch an 

BLUTUNGSNEIGUNGEN  
BEI FRAUEN
Nicht nur Männer betroffen

Awareness schaffen
Ines hat sich zum Ziel gesetzt, das von-Willebrand-
Syndrom bekannter zu machen. Da ihrer Erfahrung 
nach auch medizinisches Fachpersonal mit dieser 
Form der Blutgerinnungsstörung häufig nicht ver-
traut ist, wird es oftmals nicht erkannt.

Sie möchte auch Betroffenen Mut machen: „Wenn 
Sie merken, dass etwas nicht stimmt, lassen Sie 
das überprüfen. Vertrauen Sie dabei auf Ihr Gefühl, 
lassen Sie sich nicht abwimmeln und bleiben Sie 
hartnäckig. Denn insbesondere Frauen mit einer 
starken Menstruation wird häufig gesagt, dass das 
normal sei.“

Mit dem von-Willebrand-Syndrom lässt es sich 
schließlich gut leben, wenn die Betroffenen davon 
wissen und in den Händen von Gerinnungsexperten 
sind.

Auf myHaemophilie.org finden Sie alle Videos  
von Ines.

PATIENTENBLOGGERIN INES

Mission  
Aufklärungeiner schweren Hämophilie erkrankt sein. Aus 

diesem Grund sollte auch bei den Konduktorinnen 
der Gerinnungsstatus bestimmt werden.

ITP (Immunthrombozytopenie) oder auch  
Morbus Werlhof
Typisch für diese Autoimmunerkrankung ist ein 
Mangel an Blutplättchen, der eine Blutungs- 
neigung verursachen kann. Es gibt etwa 2 bis 4 
Fälle von ITP pro 100.000 Menschen. Frauen sind 
mit etwa 60  Prozent etwas häufiger betroffen als 
Männer. Typisch für die Erkrankung sind Haut- oder 
Schleimhautblutungen beziehungsweise  sogenannte 
Petechien: stecknadelkopfgroße Blutungen, bei-
spielsweise an Armen und Beinen. Mediziner unter-
scheiden akute, persistierende (länger bestehende) 
und chronische ITP. Die akute ITP dauert bis drei 
Monate an, die persistierende besteht etwa ein 
halbes Jahr, während Fachleute bei über einem Jahr 
von einem chronischen Verlauf sprechen.

Weitere Informationen finden Sie auf  
myHaemophilie.org unter Hämophilie im 
Kapitel „Weitere Gerinnungsstörungen“.

DER DOC  
ERKLÄRT’S 

Alle wichtigen  Fakten 
zum von- Willebrand-
Syndrom auf 
myHaemophilie.org

Patientenbloggerin Ines ist eine echte rhei-
nische Frohnatur, die nie ihren Optimismus 
 verliert. Die 58-Jährige arbeitet als freiberuf-
liche Kommunikationstrainerin und führt ein 
buntes, sehr aktives Leben mit zwei Ehren-
ämtern und zahlreichen Hobbys.

Bereits seit ihrer Kindheit ahnte sie, dass bei ihr 
etwas anders war als bei anderen Kindern. Denn 
sie bekam schnell blaue Flecke, blutete leicht 
und hatte fast immer Nachblutungen. 

Besonders eine Episode ist ihr in Erinnerung 
geblieben: In einem von der Mama geliehenen 
Röckchen tanzte sie wie eine Primaballerina 
durch die Wohnung. Bei einer besonders 
schwungvollen Drehung stieß sie gegen ein 
Treppengeländer und blutete stark. Die  Blutung 
konnte gestoppt werden. Stunden später 
allerdings, nachdem die Blutung bereits längst 
aufgehört hatte, setzte sie plötzlich wieder ein. 
Auch mit starkem Nasenbluten hatte sie stets zu 
kämpfen. Als mit 13 dann ihre Menstruation ein-
setzte, war diese enorm stark und Ines endgültig 
überzeugt, dass etwas nicht stimmte. 

Das von-Willebrand-Syndrom wurde bei ihr aber 
erst diagnostiziert, als sie bereits 37 Jahre alt 
war. Mit der Diagnose kam nach dem anfäng-
lichen Schock große Erleichterung. Denn 
unentdeckt kann das von-Willebrand-Syndrom 
zu ernsthaften Komplikationen führen. Ines 
fühlte sich zunächst, als hätte sie „jahrelang 
auf einem Pulverfass getanzt“. Heute hat sie ihr 
Bedarfsmedikament immer dabei und weiß, was 
im Notfall zu tun ist. Das gibt ihr ein Gefühl der 
Sicherheit.
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Wie lässt sich diese Situation für die betroffenen 
Frauen verbessern? Durch eine  konsequente 
Aufklärung über das Thema kann ihnen der Weg 
zu einer Diagnose erleichtert werden.

EIN SCHRITT NACH VORN:  
NEUE LEITLINIEN

Im Januar 2021 wurden neue Leitlinien zur 
Diagnose und Therapie des von-Willebrand- 
Syndroms veröffentlicht, die in Zusammen-
arbeit verschiedener internationaler Organi-
sationen entstanden sind, unter anderem der 
World Federation of Hemophilia (WFH). Die 
Leitlinien geben klare Diagnoseschritte vor und 
zeigen alle verfügbaren Therapieoptionen auf. 
In den kommenden Monaten und Jahren wollen 
die beteiligten Organisationen zudem intensiv 
über das von-Willebrand-Syndrom aufklären. 
So sind etwa Webinare für medizinisches Fach-
personal sowie Infomaterialien für Patienten 
geplant.

Es kann manchmal einige Zeit dauern, bis 
Frauen mit einer Blutungsneigung eine 
richtige Diagnose bekommen und damit die 
Unterstützung und Behandlung erhalten, die 
sie benötigen. Häufig liegt dann bereits ein 
jahrelanger Leidesweg hinter ihnen. Manche 
erhalten sogar nie eine Diagnose. Aber woran 
liegt das?

• Nach wie vor herrscht häufig die falsche 
Vorstellung, dass nur Männer von Blutungs-
neigungen betroffen sein können.

• Die Erkrankungen sind noch immer zu wenig 
bekannt – abgesehen von Gerinnungs-
experten und ihren Teams kennen sich nur 
wenige mit ihnen aus. 

• Auch Frauen selbst nehmen die Symptome, 
unter denen sie leiden, oftmals einfach  
als gegeben hin – wie etwa eine sehr starke 
Menstruation. Da einige Gerinnungs-
störungen erblich sind, leiden oft mehrere 
Frauen in einer Familie darunter. Sieht 
dann die Tochter, dass auch ihre Mutter und 
Schwestern eine starke Menstruation haben, 
hält sie dies für normal. 

• Zudem gibt es Faktoren, die ebenfalls zu 
einer starken Monatsblutung führen können 
wie Zysten, Myome oder auch Hormonstö-
rungen.

TITELTHEMA

DER LANGE WEG ZUR 
RICHTIGEN DIAGNOSE 
Frauen mit Blutungsneigungen

SELBST BETROFFEN?
Sie haben die Vermutung, an einer Blutungs-
neigung zu leiden? Auf dieser Seite finden 
Sie eine Übersicht über typische Symptome 
sowie Unterstützungsangebote.

TYPISCHE ANZEICHEN 
Leiden Sie unter den folgenden Symptomen, 
konsultieren Sie einen Arzt für weitere 
 Diagnoseschritte.

• Neigung zu blauen Flecken beziehungsweise 
Hämatomen

• Stärkere oder längere Menstruation

• Schlecht heilende Wunden und  
Nachblutungen

• Häufiges Nasenbluten

• Zahnfleischbluten, beispielsweise nach 
Zahnbehandlung

• Längere Blutungen nach Operationen

• Blutungskomplikationen nach einer  
Entbindung

UNTERSTÜTZUNG SICHERN
Neben der fachlich-medizinischen Betreuung 
ist auch der Austausch mit anderen Betroffenen 
hilfreich und ermutigend. Schließlich können 
Frauen, die unter ähnlichen Beschwerden 
beziehungsweise Problemen leiden wie Sie, 
Ihre Situation gut nachvollziehen und Ihnen 
unter anderem mit bewährten Tipps zur Seite 
stehen. Sollten Sie an einer Blutungsneigung 
leiden, suchen Sie sich deshalb Unterstützung 
bei Patientenorganisationen und regionalen 
Selbsthilfegruppen.

PATIENTENORGANISATIONEN
Deutsche Hämophiliegesellschaft zur Be-
kämpfung von Bluterkrankungen (DHG e.V.)
www.dhg.de

• Hier finden Sie eine praktische Übersicht von 
Hämophilie-Zentren in Deutschland.

• Es gibt eine telefonische Sprechstunde 
 speziell für das von-Willebrand-Syndrom. 
Infos dazu finden Sie ebenfalls auf der 
Website.

Interessengemeinschaft Hämophiler e. V. (IGH)
www.igh.info

Von der IGH gibt es unter anderem die soge-
nannte Hämophilie-App – zu finden sowohl auf 
der IGH-Website (www.igh.info/app) als auch 
im Play Store und App Store.

! TIPP
Die englischsprachige „Blood Sisterhood 

App“ wurde speziell für Frauen mit Blutungs-
neigungen entwickelt. Weitere Infos finden Sie 
unter www.sisterhoodapp.com.

! TIPP
Ein sehr informatives und bewegendes 

Video (in englischer Sprache) über Frauen mit 
Blutungsneigungen finden Sie auf der Website 
des European Haemophilia Consortium (EHC) 
www.ehc.eu unter dem Menüpunkt „Women 
with Bleeding Disorders“.
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Durch regelmäßige Blutverluste gehen Ihrem 
Körper wichtige Nährstoffe, wie Eisen, Folsäure 
und Vitamin B12, verloren. Das wiederum kann 
dazu führen, dass Sie sich müde fühlen und sich 
schlechter konzentrieren können. Mit einer nähr-
stoffreichen Ernährung wirken Sie dem entgegen 
und füllen die Speicher wieder auf.

Eisen
Eisen ist für ein wichtiger Baustein für Körper-
zellen und für den Sauerstofftransport im Blut 
notwendig. Das Spurenelement kommt sowohl in 
pflanzlichen als auch in tierischen Lebensmitteln 
vor. Besonders gut kann der Körper Eisen aus 
tierischen Lebensmitteln aufnehmen. Tolle Eisen-
quellen sind beispielsweise Brokkoli, Linsen, Rote 
Bete, Haferflocken, Sojabohnen, Hirse, Mandeln, 
Thunfisch und rotes Fleisch.

! TIPP
Smart kombiniert: Vitamin C unterstützt die 

Eisenaufnahme. Trinken Sie einfach ein Glas 
Orangensaft oder ein anderes Getränk mit hohem 
Vitamin-C-Gehalt zum Essen.

Folsäure
Folsäure ist für die Zellteilung und Blutbildung 
von zentraler Bedeutung. Sie ist unter anderem in 
Hülsenfrüchten, wie Erbsen, Linsen, Bohnen, Soja-
bohnen oder Kichererbsen, aber auch in Schweine-
leber, Brokkoli, Blumenkohl, Porree, Spinat und 
Feldsalat enthalten.

! TIPP
Weizenkleie sind sehr reich an Folsäure und 

Eisen. Für einen guten Start in den Tag streuen Sie 
einfach einen Esslöffel Kleie über Ihr Müsli oder 
Porridge.

Vitamin B12
Vitamin B12 ist für die Bildung roter Blutkörper-
chen wichtig. Der Körper gewinnt es aus tierischen 
Produkten. Es findet sich zum Beispiel in Eiern, 
Rindfleisch, Leber, Milch und Fisch. Zwar ist es 

auch in bestimmten Meeresalgen, Shiitake-Pilzen 
oder Sauerkraut enthalten, allerdings ist unklar, ob 
beziehungsweise wie gut der Körper das Vitamin 
aus diesen Lebensmitteln aufnehmen kann. 

! TIPP
Bringen Sie Abwechslung auf den Tisch. Es muss 

nicht immer Kuhmilch sein!  Schafmilch enthält 
unter anderem einen höheren Anteil an Vitamin 
B12 und Eisen.

TIPP: 

Auf 
 myHaemophilie.org 
finden Sie weitere 
tolle Rezepte.

STÄNDIG SCHLAPP UND MÜDE?

Essen für die Blutbildung
VOLLKORNSPAGHETTI 
MIT LINSEN-TOMATEN-
BOLOGNESE

Eisenbombe

Zubereitung
Zwiebel in kleine Würfel schneiden und in erhitztem 
Öl glasig dünsten. Anschließend geschnittene 
Karotten, Stangensellerie, Champignons und 
Knoblauchzehe hinzugeben und einige Minuten bei 
mittlerer Hitze garen lassen. 

SCHON GEWUSST?

Grünkohl ist eine sehr gute Eisenquelle 
und enthält zudem sehr viel Folsäure!  
Das schmackhafte Wintergemüse können 
Sie ab Ende Oktober kaufen. 

Vollkorn- spaghetti und Linsen sind reich an 
Eisen, Linsen enthalten 
darüber hinaus auch Folsäure.

Tomatenmark zusammen mit geschälten Tomaten 
unterrühren und alles mit der Gemüsebrühe ab-
löschen. Linsen hinzufügen, Soße kurz aufkochen 
und anschließend für etwa 25 Minuten bei geringer 
Hitze mit geschlossenem Deckel köcheln lassen. 
Gelegentlich umrühren. 

Spaghetti al dente kochen. Wenn die Linsen 
weich gekocht sind, die Soße mit Salz, Pfeffer und 
 Basilikum abschmecken.

Nährwertangaben pro Portion:  
592 kcal, 27,4 g EW, 8,1 g F, 88,3 g KH, 1,9 BE

Zutaten  
für 4 Portionen

 400 g Vollkornspaghetti
 1  Zwiebel
 2 Karotten
 1 Stangensellerie
 5 Champignons
 1 Knoblauchzehe
 2 TL Öl
 50 g Tomatenmark
 1 Glas geschälte Tomaten (ca. 400 g)
 200 ml Gemüsebrühe
 200 g grüne Linsen
  Salz
  Pfeffer
  Basilikum
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Yoga erfreut sich seit Jahren wachsender 
Beliebtheit. Die Sportart trainiert gekonnt  
Körper und Geist. Sie ist besonders für ihre 
 entspannende Wirkung bekannt. Darüber  
hinaus belegen zahlreiche Untersuchungen 
weitere positive Effekte von Yoga. Es ist 
 insbesondere für Menschen mit Blutungs- 
neigung geeignet, denn: 

Auch in diesem Jahr sind in 
der Hämophilie-Community 
wieder einige spannende 
 Veranstaltungen geplant – 
sowohl digitale Seminare als 
auch Veranstaltungen live vor 
Ort. Hier eine kleine Auswahl:

VERANSTALTUNGEN DER 
DHG UND DER IGH

02.09.2021, 19 Uhr,  
DHG-Onlineseminar:
Aktuelle Diagnosefindung und 
Therapien des von-Willebrand-
Syndroms. Das Seminar gibt 
einen weitreichenden Überblick 
rund um wichtige Diagnose-
schritte und aktuelle Therapie-
möglichkeiten des von-Wille-
brand-Syndroms.

17. bis 19.09.2021, Blankenheim:
Familienwochenende 2021. IGH-
Begegnungswochenende auf 
dem Jugendhof Finkenberg in 
Blankenheim.

1 YOGA HILFT GEGEN STRESS

Wenn Sie es regelmäßig trainieren, werden Sie 
ausgeglichener und gelassener. Das liegt insbe-
sondere an den meditativen und achtsamen Ele-
menten. Dies unterstützt Sie im Umgang mit Ihrer 
chronischen Erkrankung.

2  YOGA VERBESSERT HALTUNG UND 
GLEICHGEWICHTSSINN

Bewegungen beim Yoga führen Sie in der Regel 
langsam und kontrolliert aus. Sie haben einen posi-
tiven Effekt auf Haltung und Gleichgewichtssinn. 
Mit einem guten Gleichgewichtssinn sind Sie unter 
anderem besser vor Stürzen geschützt.

3 YOGA STÄRKT DIE KNOCHEN

Regelmäßig ausgeübt, kann Yoga Ihre Knochen-
dichte erhöhen. Dies ist insbesondere für Men-
schen mit Blutungsneigung ein großer Vorteil, denn 
bei ihnen ist die Knochendichte oftmals verringert.

24. bis 26.09.2021,  
Freudenstadt:
Wochenende für erwachsene 
Hämophile. Die DHG-Veranstal-
tung findet im Haus Schwarz-
waldsonne statt.

02. bis 03.10.2021, Erfurt:
Eltern-Kind-Wochenende. Aus-
tausch, Spiel und Spaß für Eltern 
und ihre Kinder, veranstaltet von 
der DHG.

07. bis 10.10.2021, 
 je nach aktueller Situation 
online oder in Bad Blankenburg, 
veranstaltet von der IGH:
IBS-MED Sport- und Bewe-
gungscamp für Hämophilie/vWS. 
Für Erwachsene und Jugend-
liche mit Hämophilie, die ihre 
körperliche Leistungsfähigkeit 
verbessern möchten.

12.10.2021, 17 Uhr,  
Onlineseminar:
Diagnose Hämophilie – Was nun?  
Das DHG-Onlineseminar richtet 
sich an Eltern, bei deren Kind 
Hämophilie diagnostiziert wurde.  
Es gibt einen Überblick über die 
Erkrankung und Behandlungs-
möglichkeiten.

Weitere Infos und Veranstal-
tungen finden Sie auf der 
DHG-Website (www.dhg.de) 
und auf der Website der IGH  
(www.igh.info) sowie auf 
myHaemophilie.org.

IM GLEICHGEWICHT 

Fünf Gründe  
für Yoga

4  YOGA VERBESSERT DIE BEWEGLICHKEIT

Wenn Sie über einen längeren Zeitraum Yoga aus-
geübt haben, werden Sie feststellen, dass sich 
Ihre Beweglichkeit kontinuierlich verbessert. Eine 
verbesserte Beweglichkeit kann Verletzungen vor-
beugen.

5 YOGA HÄLT GEISTIG FIT

Studien deuten darauf hin, dass Yoga in Verbindung 
mit Meditation hilft, die leichten kognitiven Beein-
trächtigungen abzumildern, die sich im Alter bei 
jedem von uns einstellen.

Aber aufgepasst: Bevor Sie sich jetzt auf die 
nächste Matte stürzen, halten Sie zunächst Rück-
sprache mit Ihrem behandelnden Arzt. Fragen Sie 
ihn, ob und in welcher Form Yoga für Sie geeignet 
ist. Achten Sie später bei der Auswahl des Trainers 
darauf, dass dieser auf Ihre speziellen Bedürfnisse 
eingeht beziehungsweise diese versteht.

Neue Termine 

VERANSTALTUNGEN AUS 
DER COMMUNITY 
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STARKE FRAUEN – STARKE STATEMENTS
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Sie haben eine Blutungsneigung bzw. sind 
Konduktorin? Damit sind Sie nicht allein, denn 
es geht vielen Frauen wie Ihnen. An dieser 
Stelle ein paar starke Worte von Frauen, 
die sich davon nicht unterkriegen lassen,  
sondern ihr Leben selbst in die Hand nehmen 
und gestalten.

„Schuldgefühle bringen Dich nicht weiter. Nimm 
diese Gedanken, kehre sie in positive Energie um 
und nutze sie für alles, was kommt!“

„Selbst wenn am Anfang alles unmöglich scheint 
– Du wirst es schaffen!“

„Ich habe meinen Kindern zwar Hämophile  
vererbt, aber auch viele gute Ansätze wie den 
Charakter oder die Augenfarbe!“

Sarah (39),  
Konduktorin Hämophilie A

Corinna (39),  
Konduktorin Hämophilie A

Tanja (46),  
Konduktorin Hämophilie A

„Die Diagnose war für mich zunächst einmal 
ein Schock. Doch gleichzeitig war ich auch 
 erleichtert, denn dadurch hatte ich endlich Klar-
heit. Endlich wusste ich, was mit mir los war und 
dass es für die Symptome einen eindeutigen 
medizinischen Grund gab.“

Ines (58),  
von-Willebrand-Syndrom 

„Ich habe zwar nur 19 % Gerinnung, aber ich stehe 
100 % im Leben!“

Carmen (43),  
Konduktorin Hämophilie A

„


