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WebApp_NetzwerkvWS

Die am häufigsten auftretende, angeborene Blutgerinnungsstörung namens „von-Willebrand-Syndrom“ (vWS) ist
gleichzeitig und paradoxerweise auch die am seltensten entdeckte Bluterkrankung. Nach Schätzungen der Experten sind
deutschlandweit ca. 800.000 Menschen davon betroffen, dass ihnen ein wichti-ges Protein zur Blutgerinnung fehlt. Auf
eine hohe Dunkelziffer der noch unent-deckten Fälle wird immer wieder seitens der Ärzteschaft hingewiesen. Viele Be-
troffene wissen nicht um ihre Erkrankung und dieses Nicht-Wissen kann zu le-bensbedrohlichen Situationen nach
Operationen oder Unfällen führen. Ein früh-zeitiges Erkennen der vererbbaren Erkrankung anhand der Risikofaktoren
tut also not. Solche Riskofaktoren sind z.B. häufiges Auftreten von blauen Flecken, starkes Nasenbluten oder auch
verstärkte Regelblutungen bei Frauen, die oft-mals als ganz normal abgetan werden. Um diesen Risiken auch unterwegs
ent-gegenzuwirken und schnell reagieren zu können, hat das Netzwerk vWS, eine vor drei Jahren gegründete Initiative
zur Früherkennung des von-Willebrand-Syndroms, eine nutzerfreundliche und kostenfreie App für Mobiltelefone entwi-
ckelt. Die schnelle Suche nach einem Gerinnungszentrum ist ebenso möglich wie ein interaktiver Selbsttest, der eine
erste konkrete Einschätzung gibt, ob ein Angehöriger bzw. man selbst an einer Blutgerinnungsstörung leiden könnte.

Die WebApp hilft
Besteht der Verdacht, an vWS erkrankt zu sein, muss dies schnellstens in einem spezialisierten Gerinnungszentrum
abgeklärt werden. Hier bietet die WebApp sofort Hilfe und navigiert den Betroffenen zu einem Gerinnungszentrum in
unmittelbarer Nähe. Aber auch alle wichtigen Informationen von der Früherkennung der Symptome bei Kindern und
Erwachsenen bis hin zum Selbsttest sind ab sofort mobil abrufbar. Geben Sie folgenden Domainnamen in den mobilen
Browser Ihres Smartphones ein: www.netzwerk-von-willebrand.de. Bitte bestätigen Sie dann mit OK die Aufforderung,
zur mobilen Seite zu wechseln.

Früherkennung ist ein Muss
Unter dem Dach des Netzwerk vWS vereinigen sich Patientenorganisationen und namhafte Berufsverbände aus
verschiedenen medizinischen Fachgebiete, die ein gemeinsames Ziel verfolgen: die Aufklärung über die Symptome der
Blutgerinnungsstörung sowie die Früherkennung der Erkrankung. Viele Betroffene wissen nicht um ihre Erkrankung und
gerade dieses Nicht-Wissen kann bei plötzlichen Unfällen oder bei einer Operation lebensbedrohlich sein.

Spezielle Informationen für Betroffene, Eltern und Erzieher finden Sie auf der Inter-netseite www.netzwerk-von-
willebrand.de. Darüber hat das Netzwerk vWS eine Hotline eingerichtet. Unter 01805 / 10 6789 (14 Cent pro Minute aus
dem deutschen Festnetz/ maximal 42 Cent pro Minute aus dem deutschen Mobilfunknetz) sind medizinisch geschulte
Mitarbeiter montags bis freitags zwischen 8.00 und 20.00 Uhr für Ihre Leserinnen und Leser erreichbar.

 

 

Portrait

Das Netzwerk vWS ist eine Initiative zur Früherkennung des von-Willebrand-Syndroms. Hierbei handelt es sich um eine
Organisation, die sich aus verschiedenen Arzt- nd Patientenverbänden zusammensetzt:
*Deutsche Hämophiliegesellschaft zur Bekämpfung von Blutungskrankheiten e.V.
*IGH- Interessengemeinschaft Hämophiler e.V.
*GTH-Gesellschaft für Thrombose- und Hämostase-Forschung e.V.
*Berufsverband der Frauenärtzte
*BDIZ EDI-Berufsverband der implantologisch tätigen Zahnärzte in Europa
e.V.
*CSL Behring
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