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Schwangerschaft, Wehen und Entbindung kdnnen fiir Schwangere mit Morbus Osler riskant
sein, missen es aber nicht. Die meisten Frauen mit Morbus Osler haben einen normalen
Schwangerschaftsverlauf, sowie eine normale Entbindung mit keinem hoheren Risiko fiir
Komplikationen als die allgemeine Bevdlkerung. Zwar werden Schwangerschaften bei
vorliegendem Morbus Osler manchmal als ,,Hochrisiko- Schwangerschaft” eingestuft, aber
dies ist nicht notwendigerweise immer der Fall. .... manche Frauen mit Morbus Osler
profitieren von einer ,Hochrisiko”- Einstufung, wahrend dies bei anderen nicht notwendig
ist. Der Schliissel ist Information und die Beratung durch einen Morbus Osler Spezialisten,
so dass eine Schwangere die besten Entscheidungen fir sich und ihr Baby treffen kann.

Wichtig ist, dass die Frauen und ihre behandelnden Arzte gut informiert sind, so dass sie die
bestmogliche Entscheidung fiir die richtige Vorsorge treffen kénnen. Dies bedeutet, dass
bekannt sein muss, bis zu welchem Grad die Mutter von Morbus Osler betroffen ist (ihr
»Morbus Osler footprint“)und dann entsprechend zu handeln und nicht einfach
anzunehmen, Morbus Osler stelle kein Problem dar, beziehungsweise im Gegenteil, allein
wegen des Vorhandensein eines Morbus Osler, von einer Hochrisiko-Schwangerschaft
auszugehen. Mit ,Morbus Osler footprint” bezeichnen wir eine Darstellung der abnormen
BlutgefaRe eines Morbus Osler Patienten, und zwar von Teleangiektasien in der Nase bis hin
zu AV-Malformationen in den Organen. Der Morbus Osler footprint ist personenbezogen, bei
jeder Frau mit Morbus Osler anders und kann sich wahrend ihres Lebens dndern. Das
Kennen des speziellen Morbus Osler footprints einer Frau tragt dazu bei, die Schwangeren
Vorsorge und Betreuung zu steuern. Wenn z.B. eine Frau nur Teleangiektasien in der Nase
und keine abnormalen Blutgefafle in ihren Organen hat, gibt es keinen Grund zur Annahme,
dass die Schwangerschaft oder Entbindung ein hohes Risiko darstellt. Wenn, andererseits,
Lungen AV-Malformationen vorliegen, miissen bestimmte VorsichtsmaBnahmen getroffen
werden, um das Risiko gering zu halten. In einigen Féllen ist das als Hochrisikoschwanger-
schaft einzustufen.

Was bedeutet eigentlich der Begriff Hochrisiko-Schwangerschaft? In erster Linie bedeutet
dies nicht unbedingt, dass die Risiken auBergewdhnlich hoch sind, sondern dass sie héher als
in der Allgemeinbevélkerung sind. Eine Hochrisikoschwangerschaft besteht dann, wenn
bestimmte Vorbedingungen dazu fiihren, dass die Mutter oder der sich entwickelnde Fotus,
oder beide, einem erhéhten Risiko fiir Komplikationen wahrend oder nach der
Schwangerschaft oder der Geburt ausgesetzt sind. Zur Verminderung der Gefahr fir
Komplikationen, miissen diese Frauen engmaschiger Giberwacht werden und benétigen eine
spezielle Vorsorge wahrend Schwangerschaft und Entbindung. Dies kann fir die Mutter und
die Familie im Falle eines erhdhten Risikos sehr zur Beruhigung beitragen.

Wie bei seltenen Erkrankungen typisch, gibt es nur wenige veroffentlichte Studien tber
Schwangerschaft und Entbindung bei Morbus Osler. Daher gibt es fiir Arzte keine klaren
Richtlinien fur die Behandlung von betroffenen Schwangeren. In den letzten Jahren wurden



jedoch einige Erfahrungsberichte veroffentlicht, die hier zur Beruhigung beitragen knnen
und einige der Mythen und Bedenken liber Risiken einer Schwangerschaft bei Morbus-Osler-
Patientinnen entkraften.

Mythos #1 Bei Frauen mit HHT (Morbus-Osler) besteht das Risiko einer
exzessiven Blutung (aus der Gebarmutter) wihrend oder nach der Entbindung

Nein, es gibt keine Beweise dafiir. Es ist tatsachlich so, dass die Erfahrung zeigt, dass Frauen
mit HHT (Morbus Osler) keine hohere Wahrscheinlichkeit aufweisen, wahrend oder nach der
Entbindung exzessiv zu bluten als Frauen aus der Allgemeinbevdlkerung (vergl. Wain,
Shovlin, Els).

Der Grund: Menschen mit HHT (Morbus Osler) leiden nicht an einer Gerinnungsstorung.
Deshalb besteht bei ihnen auch keine groRere Wahrscheinlichkeit, dass sie nach einer
Verwundung, einer Verletzung oder einem Schnitt mehr bluten als andere. Menschen mit
HHT (Morbus-Osler) bluten aus Kérperteilen, in denen sie GefdRanomalien aufweisen
(AVMs und Teleangiektasien). In der Gebarmutter treten bei Morbus Osler typischerweise
keine AVMs auf, so dass eine Blutung wahrend der Entbindung nicht zu erwarten ist.

Mythos #2 Frauen mit HHT (Morbus Osler) diirfen keine PDA bekommen.

NEIN, dies ist nicht der Fall. Tatsédchlich entscheiden sich sogar die meisten Morbus-Osler
Patientinnen fur eine PDA oder lassen sich diese Moglichkeit zumindest offen. Es gibt keine
Hinweise, dass hier ein erhéhtes Risiko flir Komplikationen besteht.

Warum gibt es Bedenken? Viele Anisthesisten und andere Arzte sind besorgt tiber die
Risiken einer PDA bei Morbus-Osler Patientinnen. Ganz speziell haben sie Bedenken, beim
Einsetzen der PDA Nadel im unteren Wirbelsaulenbereich eine AV Malformation im
Rickenmark zu durchstechen. Diese Bedenken riihren daher, dass etwa 1 % der Morbus
Osler Patienten AVMs im Riickenmark haben kénnen. ABER: AVMs im Riickenmark befinden
sich Uberwiegend viel weiter oben im Riickenmarkkanal und nicht dort, wo die PDA
iblicherweise angesetzt wird. DARUBERHINAUS sind Komplikationen bei Riickenmarks AVMs
bei Erwachsenen dulRerst selten (meist werden sie bereits in der Kindheit entdeckt).
Tatsachlich wird ein Screening nach Rickenmark AVMs fir Erwachsene mit HHT (Morbus
Osler) nicht routinemaRig empfohlen (im Gegensatz zum Screening von Lungen- und Hirn
AV-Malformationen), da sie bei Erwachsenen sehr selten auftreten. Und, LETZTENDLICH,
wurde bisher noch kein Fall in der medizinischen Literatur beschrieben, in dem eine PDA
eine Blutung im Rickenmark bei Morbus Osler Patienten verursacht hatte. Mit anderen
Worten: sollte hier ein Risiko bestehen, so ist es derart gering, dass bisher niemand etwas
derartiges dokumentiert hat bzw. das Risiko quantitativ bestimmt hat. Andererseits gibt es
aber auch keine Studie, die ein solches Risiko ganzlich ausschlief3t. Aus all diesen Griinden
bezeichnen wir es als ein ,theoretisches” Risiko.

Sollte eine Schwangere mit HHT (Morbus Osler) sich die Option auf eine PDA offenhalten
wollen, sollte sie vor der Entbindung mit einem Andsthesisten Kontakt aufnehmen und alle
Risiken, einschlieflich des ,theoretischen” Risikos in Verbindung mit HHT (Morbus Osler)



besprechen. Viele Andsthesisten werden damit einverstanden sein, die PDA durchzufihren,
wenn die Frau sich der Risiken bewusst ist.

Mythos #3: Schwangere mit HHT (Morbus Osler) sollten sich zur Vermeidung
von Blutungen und anderer in diesem Zusammenhang bestehender
Komplikationen wahrend der Wehen und der Entbindung einem Kaiserschnitt
unterziehen.

Es gibt keinerlei Belege, die fir einen routinemaRig durchgefiihrten Kaiserschnitt sprechen
wiirden. Essind hauptsichlich drei problematische Punkte, weshalb einige Arzte einen
Kaiserschnitt fiir Morbus-Osler- Patientinnen empfehlen.

Erstens besteht die Sorge, dass Morbus-Osler-Patientinnen wahrend oder nach der
Entbindung bluten kénnten. Dies wird bereits in Mythos #1 aufgegriffen.

Zweitens besteht die Sorge Uber eine erhohte Wahrscheinlichkeit, dass eine AVM im Gehirn
beim Pressen unter der Geburt reillen kdnnte. Es gibt weder dafiir Beweise, noch dass ein
Kaiserschnitt eine sicherere Alternative zu einer Spontangeburt bei Gehirn-AVMs darstellt.
Dies muss jeweils individuell entschieden werden. En Screening nach Gehirn-AVMs kann im
frihen ersten Drittel einer Schwangerschaft mit einem Nativ MRT durchgefiihrt werden. Ist
das MRT negativ (d.h. keine Gehirn AVMs), sind diese Bedenken ausgerdumt (90 % aller
Frauen mit HHT haben ein negatives Ergebnis). Sollte bei der Frau eine Gehirn AVM
vorliegen, sollte dies ausfiihrlich mit einem Spezialisten fiir Gehirn AVMs und einem
Geburtshelfer besprochen werden und wahrscheinlich als Hochrisikoschwangerschaft und
Entbindung eingestuft werden. Entweder kann die Geburt derart unterstiitzt werden, dass
die Frau nicht so stark pressen muss oder man fiihrt einen Kaiserschnitt durch, obwohl es
keine Belege dafiir gibt, dass dies sicherer ist. Diese Entscheidungen miissen von Fall zu Fall
und unter Einbeziehungen aller beteiligten Spezialisten getroffen werden. Wenn eine Gehirn
AVM diagnostiziert wird, wird normalerweise eine Behandlung zwei bis drei Monate nach
der Geburt empfohlen. Aus diesem Grund, da eine Behandlung sowieso erst spater erfolgen
kann, entschlieBen sich einige Frauen dazu, das Gehirn MRT erst nach der Geburt
durchfiuhren zu lassen. Das ist nicht unverniinftig, kann aber dazu fiihren, dass die Frauen
und ihre behandelten Arzte sich unnotig (iber mégliche vorhandene Gehirn AVMs sorgen
und die Schwangerschaft deshalb als Hochrisikoschwangerschaft einstufen, wahrend ein
MRT diese Angste bei 90 % der Frauen ausrdumen wiirde.

Die dritte Sorge ist, dass AVMs in der Lunge beim Pressen unter der Geburt mit hoherer
Wahrscheinlichkeit reiBen oder bluten konnten. Dafiir gibt es keine Beweise. Allerdings scheinen
unbehandelte AVMs in der Lunge tatsachlich 6fter wahrend der Schwangerschaft zu reiBen. Ein
Screening und eine vorbeugende Behandlung von AVMs in der Lunge sollten, wenn maoglich, vor
Beginn einer Schwangerschaft erfolgen. Wenn das Lungenscreening negativ ausfallt, besteht hier
kein Risiko mehr. Hat eine Frau AVMs in der Lunge, die erfolgreich behandelt wurden (und kurz
vorher liberprift wurden), sind solche AVMs kein Risiko fiir die Schwangerschaft oder Entbindung
und die Schwangerschaft muss auch nicht als Hochrisikoschwangerschaft eingestuft werden, obwohl
einige VorsichtsmaBnahmen* getroffen werden sollten. Bei einer Frau mit unbehandelten AVMS in
der Lunge kann eine Embolisation im zweiten oder dritten Schwangerschaftsdrittel in einem Morbus-
Osler-Zentrum in Erwagung gezogen werden. Nach der Behandlung stellen AVMs in der Lunge kein



wesentliches Risiko flir Schwangerschaft und Entbindung mehr da. Liegen unbehandelte AVMs in der
Lunge vor, sollte die Schwangerschaft als Hochrisikoschwangerschaft eingestuft werden.

Zusammenfassung:

Bei den meisten Morbus-Osler Patientinnen ist Nasenbluten das Hauptproblem, was zwar lastig ist,
aber meist kein groRReres Risiko wahrend der Schwangerschaft. Manche Frauen mit HHT (Morbus-
Osler) haben einen ausgepragteren HHT ,footprint”, mit AVMs im Gehirn oder Lunge, was ein
gréReres Risiko darstellen kann. Mit entsprechendem Screening, Behandlung und Uberwachung
kénnen die meisten Frauen mit HHT (Morbus Osler) einen normalen Schwangerschaftslauf und eine
normale Entbindung haben, mit keinem héheren Risiko als Frauen ohne HHT.

*Alle Patienten mit AVMS in der Lunge (ob behandelt oder nicht) sollten entsprechende
Vorsichtsmallnahmen ergreifen, wie z.B. eine Antibiotikagabe vor allen Behandlungen, bei denen
Bakterien ins Blut gelangen kénnen, und einen Luftfilter (bubble trap) bei intravendsen Zugangen.

HHT zieht sich durch Familien.
Das gilt auch fiir Heilungsmoglichkeiten.



