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Vorwort: 

 

Die Jahrestagung 2024 fand vom 12. - 14.4.2024 im ATLANTIC Hotel Galopprennbahn 

in Bremen statt. Teilgenommen haben an der Jahrestagung 160 Personen. Am 

Freitagnachmittag begannen wir die Jahrestagung mit 150 teilnehmenden Menschen.  

 

Die Begrüßung erfolgte durch die 1. Vorsitzende, Frau Simone Kesten und den 3. 

Vorsitzenden Prof. Geisthoff. Er war wieder im Vorfeld sehr aktiv und hat viele 

hochrangige Referenten zu unserer Jahrestagung eingeladen. Das ist Jahr für Jahr 

von großem Nutzen für uns. 

 

Kinderbetreuung während der Jahrestagung 

Seit dem Jahr 2021 organisieren wir für jede 

Jahrestagung eine Kinderbetreuung. Auch in 

Bremen gab es wieder eine Kinderbetreuung. 

Nehmen Kinder bis zum 14. Lebensjahr an der 

Jahrestagung teil, so ist ihre Teilnahme kostenlos. 

Wir bemühen uns aber Jahr für Jahr, dass es den 

Kindern wirklich Spaß macht.  
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Anmerkung der Verfasserin (Simone Kesten):  

 

Es war eine sehr umfangreiche Jahrestagung mit sehr vielen fachlich 

hochqualifizierten Vorträgen. Wie in jedem Jahr, so erfolgt auch in diesem Jahr wieder 

die Zusammenfassung der Vorträge aus der Sicht einer medizinischen Laiin! Bitte 

beachten Sie beim Lesen, dass ich keine Medizinerin bin. Natürlich habe ich mich 

bemüht fachlich alles richtig wiederzugeben, aber selbst Mediziner können an einigen 

Stellen unterschiedlicher Auffassung sein.  

  

Grußwort von Dr. Kay Bultmann in Vertretung für die Schirmherrin 

Gesundheitssenatorin Claudia Bernhard  

 

In seinem Grußwort sagte Dr. Kay Bultmann, dass ein Treffen einer Selbsthilfegruppe 

in Bremen sehr gut zur Geschichte und langen Tradition Bremens passt, da die 

Geschichte und Tradition Bremens geprägt ist von Gemeinschaft, Zusammenhalt und 

bürgerlichem Engagement.  

Die Bremer Stadtmusikanten werden oft als 

älteste Selbsthilfegruppe der Welt 

gesehen. Sie sahen nicht ihre 

Einzelschicksale, sondern schlossen sich 

zusammen und wuchsen damit über sich 

hinaus. Gemeinsam waren sie stark genug 

gefährliche Räuber zu verjagen und sich 

damit eine neue Lebensperspektive zu 

schaffen.  

Die Bremer Stadtmusikanten zeigen u.a. 

dass es leichter ist sich Gehör zu 

verschaffen und gesehen zu werden wenn 

man sich zusammenschließt und als 

Gruppe auftritt. Dies gilt auch für Betroffene 

einer seltenen Erkrankung.  

Morbus Osler hat tiefgreifende 

Auswirkungen auf das Leben der 

betroffenen Menschen und ihrer Familien. 

Die Krankheit bringt sowohl medizinische 

wie auch emotionale und soziale Herausforderungen mit sich.  

Im Umgang mit einer seltenen Erkrankung ist die Selbsthilfe sehr wichtig, weil sie ein 

Netzwerk schafft, über das man miteinander in Austausch kommen kann und auch 

Unterstützung und Solidarität erhält.   
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Thema: Morbus Osler-Grundkurs und aktuelle Leitlinien zu Morbus 

Osler 

Vortragende Person: Prof. Dr. Urban Geisthoff; Univ.-HNO-Klinik 

Marburg - Vascern HHT Reference Centre  

Im Grundkurs geht es immer wieder um Erinnerung an Bekanntes und auch 

aufmerksam machen auf neue Entwicklungen und Erkenntnisse im Zusammenhang 

mit Morbus Osler. Der Begriff Morbus Osler wird 

nicht überall verwendet. Sir William Osler war einer 

der berühmtesten Ärzte seiner Zeit. Er stammte 

aus Kanada und ging über Amerika nach 

Großbritannien. Manchmal wird er auch als 

Begründer der modernen Medizin betrachtet. Er 

hat sich mit Morbus Osler sowohl bei lebenden wie 

auch bei verstorbenen Patienten beschäftigt und 

dazu entsprechende Erkenntnisse 1901 

veröffentlicht. Aber bereits fünf Jahr vor Sir William 

Osler gab es von dem französischen Arzt Henri 

Jules Louis Marie Rendu erste Ausführungen zu 

Morbus Osler. 1904 folgten weitere 

Veröffentlichungen von dem britischen Arzt 

Frederick Parkes Weber. Wegen dieser 

Dreierkonstellation gibt es für unsere Erkrankung 

auch den Begriff Morbus Osler-Weber-Rendu. In 

der heutigen Zeit setzt sich immer mehr der Begriff 

Hereditäre Hämorrhagische Teleangiektasie - HHT 

durch. So gibt es zum Beispiel auch die Organisationen HHT Europe 

(Zusammenschluss Europäischer Patientenorganisationen) und HHT Cure 

(internationaler Zusammenschluss von Patienten und Ärzten).     

Bei der Bezeichnung Hereditäre Hämorrhagische Teleangiektasie geht es um 

folgendes: 

• Der Begriff Heredität steht für Vererbung;  

• Hämorrhagie ist ein medizinischer Begriff für Blutungen, insbesondere 

Nasenbluten;  

• Teleangiektasie – die typischen kleinen Gefäßfehlbildungen 

Autosomal dominante Vererbung = 50% 

Leitlinien zu Morbus Osler 

Zu Morbus Osler gibt es zwei internationale Leitlinien, die 2009 und 2020 veröffentlicht 
wurden.  
Leitlinien werden immer wieder verändert, es kommen immer wieder neue 
Erkenntnisse hinzu, und auch Partikularinteressen spielen eine Rolle, d. h. die 
Interessen der an der Erstellung der Leitlinien Beteiligten können auch eine Rolle 
spielen. Deshalb kann die Positionierung zu den Leitlinien unterschiedlich ausfallen. 
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Manche Punkte in den Leitlinien sind nicht für alle Länder umsetzbar. Die Leitlinien 
enthalten 56 Empfehlungen:  

• Nasenbluten: 10 Empfehlungen 

• Magen-Darm-Blutungen: 6 Empfehlungen 

• Blutarmut und Blutverdünnung: 6 Empfehlungen 

• Gefäßfehlbildungen in der Leber: 8 Empfehlungen 

• Versorgung von Kindern mit Morbus Osler: 6 Empfehlungen 

• Schwangerschaft und Geburt: 6 Empfehlungen 

• Diagnose: 5 Empfehlungen 

• Hirngefäßmissbildungen: 4 Empfehlungen 

• Lungengefäßmissbildungen: 5 Empfehlungen 

Zur Diagnostik steht in den Leitlinien folgendes:  

Zur Diagnostik wurden 2009 beim HHT-Cure Treffen in Curacao die Curacao-Kriterien 

entwickelt: 

• immer wieder auftretendes Nasenbluten  

• Teleangiektasie – die kleinen roten Pünktchen 

• Autosomal dominante Vererbung – mindestens ein Verwandter 1. Grades ist 

auch betroffen 

• Viszerale Manifestationen – Beteiligung innerer Organe, besonders von Lunge, 

Leber, Magen-Darm-Trakt, Hirn 

o Bei 3 von 4 Punkten gilt die Diagnose als gesichert! 

o Bei 2 Punkten besteht ein Verdacht! 

o Bei einem Punkt besteht die Möglichkeit für Morbus Osler. Auch wenn man selbst 

sowohl im Kindes- wie auch im fortgeschrittenen Erwachsenenalter keine 

Symptome hat, kann es sein, dass Morbus Osler doch noch ausbricht, wenn eines 

der beiden Elternteile Morbus Osler hat. Man sollte das mit im Blick haben! Aktuell 

gibt es vermehrt Hilferufe von Personen, die schon lange wissen, dass sie Morbus 

Osler haben, was aber bisher kaum ein Problem war. Jetzt sind sie um die 80 Jahre 

alt und Morbus Osler wird zu einem großen Problem. Auf solche Situationen sollte 

man sich sicherheitshalber vorher vorbereiten.    

Ausführungen zum Gentest 

In den Leitlinien wird empfohlen einen Gentest durchzuführen, wenn jemand in der 
Familie betroffen ist. Aber: Gentests können Probleme mit sich bringen. Das ist zum 
Beispiel bei privaten Krankenversicherungen möglich und auch beim Abschluss einiger 
Versicherungen möglich (z. Bsp. bei Berufsunfähigkeitsversicherung, 
Erwerbsunfähigkeitsversicherung). Auch bei Verbeamtungen kann es ein Problem 
sein.  
Manche wünschen sich auch eine Pränatale Diagnostik (vorgeburtliche 
Untersuchung). Das ist in Deutschland aber nicht zugelassen, da Morbus Osler nicht 
lebensbedrohlich ist. 
SMAD4 Mutation - Im Vordergrund steht dabei die juvenile Polyposis, eine spezielle 

Art von Darmpolypen. Neben der juvenilen Polyposis können Betroffene aber auch 

Symptome von Morbus Osler (Nasenbluten, AVM) aufweisen. Die Bildung der 

Darmpolypen führt zu einem deutlich erhöhtem Darmkrebsrisiko. Deshalb sind hier 
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Kontrollen wichtig, die möglichst in einem entsprechendem Zentrum durchgeführt 

werden sollten.   

Frage dazu: Gibt es in ihrer Familie Darmkrebs? Eventuell auch häufiger Darmkrebs? 

– Dann sollten die Entsprechenden Untersuchungen unbedingt durchgeführt werden! 

Im Gendiagnostikgesetz gibt es folgende Ausführungen:  

o Genanalyse sollte von einem qualifizierten Arzt durchgeführt werden 

o Es muss eine entsprechende Aufklärung auch über die möglichen Folgen erfolgen 

o Bedenkzeit muss für den Patienten eingeräumt werden 

o Viele Versicherungen dürfen nicht danach fragen, AUSSER: 

Berufsunfähigkeitsversicherung, Erwerbsunfähigkeitsversicherung, Pflege und 

Rentenversicherung: wenn eine Leistung von mehr als 300.000 Euro oder mehr als 

30.000 Euro Jahresrente vereinbart sind. 

o Verbeamtung kann bei der gesicherten Diagnose Morbus Osler schwierig werden. 

Deshalb sollte man sich gut überlegen, ob man eine Gentestung haben möchte. 

 

Genetische Varianten des Morbus Osler 

Morbus Osler ist eine genetische Erkrankung, bei der es mehrere unterschiedliche 

Gen-Varianten gibt:  

o HHT1 – Chromosom 9q34.1: Endoglin ( ENG ) - Eine Mutation im ENG- Gen 

verursacht HHT1. Lungen- und Gehirn-AVMs kommen bei Patienten 

mit HHT1 deutlich häufiger vor. 

o HHT2 Chromosom 12q11-q14: ALK-1 - Eine Mutation in ALK1 verursacht HHT2. 

Bei Menschen mit HHT2 ist das Nasenbluten deutlich ausgeprägter. Bei dieser 

Genvariante kann es auch zu Gefäßmissbildungen in der Leber kommen 

o HHT3 Chromosom 5q31: Bei dieser Genvariante ist vieles noch unklar 

o HHT4 Chromosom 7q14: Bei dieser Genvariante ist ebenfalls vieles noch unklar 

o HHT5 10q11.22.: GDF2: spät auftretendes Nasenbluten? 

o JPHT: Kombiniertes Syndrom: JP und HHT: MADH4 = SMAD4 - Hierbei handelt es 

sich um eine Form von Morbus Osler, die mit einer anderen genetischen 

Veränderung kombiniert ist. Neben den typischen Symptomen von Morbus Osler 

kommt es hier zu einer Polypenbildung im Magen-Darm-Bereich. Diese Variante 

führt häufig zu Darmkrebs. Gibt es in einer Familie neben Morbus Osler auch Fälle 

von Darmkrebs, so sollte man diese Genvariante mit im Blick haben. 

 

In Deutschland sind die Varianten HHT 1 und HHT2 am häufigsten vertreten.  

 

Was sind die häufigsten Probleme bei Morbus Osler:  

 

o Nasenbluten – häufigstes Symptom, tritt bei allen genetischen Varianten auf 

o Teleangiektasien - Teleangiektasien sind sichtbare Erweiterungen der Kapillaren. 

Sie kommen sowohl in der äußeren Haut wie auch in Schleimhäuten vor und 

können auch im Körperinneren auftreten. 

o Magen-Darm-Blutungen 



 Morbus Osler Selbsthilfe e.V.  

9 
 

o Lungengefäßmissbildungen – besonders häufig bei Typ 1 

o CVMs im Gehirn: – besonders häufig bei Typ 1 

o Lebergefäßmissbildung: häufiger bei Typ 2 

 

Teleangiektasien: 

Bei Morbus Osler kommt es zu einer Ausweitung der Venen und das Kapillarnetz 
verdünnt sich. Einige der Gefäße werden größer und am Schluss kommt es zu 
Kurzschlüssen zwischen Arterien und Venen. Das sind dann die kleinen roten Punkte, 
die Teleangiektasien. Teleangiektasien treten vor allem in Nase, Mund, Lippen, 
Zahnfleisch, Gaumen, Gesicht und an den Händen auf. Sie werden häufig durch 
sogenannte Trauma (Verletzungen) stärker. Dazu gehören u.a. eine intensive 
Sonneneinstrahlung oder auch Belastungen im Hautbereich, der immer wieder 
besonders belastet wird (z. Bsp. rechte Hand bei Rechtshändern). Teleangiektasien 
können sowohl zu Blutungen führen wie auch durch die äußere Sichtbarkeit 
unangenehm sein.  
Teleangiektasien kann man äußerlich von Pigmentflecken unterscheiden, wenn man 
mit etwas dursichtigem auf den Punkt drückt. Bei einer Teleangiektasie wird dabei das 
Blut herausgedrückt und der Punkt wird blass. Nimmt man den durchsichtigen 
Gegenstand wieder herunter, strömt das Blut zurück und der Punkt wird wieder rot. Bei 
Pigmentflecken gibt es keinerlei Veränderungen, wenn man darauf drückt.   
 

Bei Magen-Darm-Blutungen:  

o Diagnostik per Coloskopie 

o Bei leichten Blutungen: Versuch von Antifibrinolytika (zu. Bsp. Tranexamsäure)  

o Ansonsten Antikörpertherapie – führt zu gemindertem Gefäßwachstum  

• z. Bsp. Bevacizumab 

• Thalidomid (Contergan) – deutlich mehr und stärkere Nebenwirkungen als 

Bevacizumab – führt immer wieder zum Wechsel von der Thalidomid-Therapie 

zur Bevacizumab-Therapie 

Beteiligung von Leber und Gehirn:  

o Gehirn: Es folgt noch ein Vortrag von Prof Damann zu diesem Thema 

o Leber: In 80% der Fälle sind es kleine Punkte in der Leber, die nicht von Bedeutung 

sind. In ca. 5% der Fälle kommt es zu sehr starken Problemen. Es kann in diesen 

Fällen zu Kurzschlüssen zwischen Arterien und Venen kommen – zwischen 

Arterien und der sogenannten Pfortader oder der Pfortader und den Venen. Die 

Folge davon kann eine enorme Belastung des Herzens sein. Auch kann es in Folge 

eines Rückstaus zu Schäden in den Gallengängen kommen, die eine Leberzirrhose 

auslösen können. In den meisten Fällen wird eine Leberbeteiligung mit 

Medikamenten behandelt (u.a. Betablocker, Bevacizumab, 

Entwässerungstabletten). Manchmal wird auch eine Leberembolisation 

durchgeführt, die wenn sie erfolgt, unbedingt von auf diesem Gebiet erfahrenen 

Ärzten durchgeführt werden soll.  Sehr selten ist auch eine Lebertransplantation 

notwendig. In einigen – zum Glück sehr seltenen – Fällen kann die 

Leberbeteiligung auch zum Tod führen. Bei einer Leberbeteiligung sollte auf jeden 
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Fall keine Leberbiopsie durchgeführt werden, da sie starke Blutungen auslösen 

kann.   

Lungenbeteiligung 

Lungengefäßmissbildungen werden von einigen als tickende Zeitbombe bezeichnet. 
Oft werden sie lange nicht bemerkt, können aber schlimme Auswirkungen haben. 
Immer wieder gibt es Betroffene, die bereits in sehr jungen Jahren, verursacht durch 
die ihnen nicht bewusste Lungenbeteiligung, ihren ersten Schlaganfall erlitten haben. 
Lungentests sind sehr wichtig, auch wenn sonst keine Beschwerden vorhanden sind! 
Der erste Schritt ist dabei meist ein Bubbletest (Echokardiografie mit Kontrastmittel), 
bei dem man anhand des Kontrastmittels sehen kann, ob die Filterfunktion der Lunge 
funktioniert. Bei Lungenshunts ist der Kapillarfilter durch die Gefäßfehlbildungen 
unterbrochen. Wenn der Kapillarfilter nicht funktioniert kann es zum Beispiel dazu 
kommen, dass bei einer professionellen Zahnreinigung Bakterien in den Körper 
kommen und nicht durch den Kapillarfilter beseitigt werden. Sie wandern dann sofort 
weiter zum Gehirn, in die Leber oder in die Milz und können dort zu Eiterherden führen. 
Auch können Gerinnsel übertreten und Schäden anrichten.  Es ist wichtig, dass wenn 
eine Lungenbeteiligung nicht ausgeschlossen ist, im Falle einer professionellen 
Zahnreinigung oder bei anderen Eingriffen, bei denen Bakterien ins Blut wandern 
können, eine antibiotische Prophylaxe erfolgt. Entsprechende Hinweise stehen auch 
in den Morbus Osler Ausweisen, die in entsprechenden Situationen hilfreich sein 
können.   
Bubbletests sollten ab dem 16. Lebensjahr durchgeführt werden. Gibt es in einer 
Familie im Rahmen von Morbus Osler Lungenbeteiligungen, so sollten auch Kinder 
getestet werden. Das erfolgt zuerst über die Kontrolle der Sauerstoffsättigung. Ist die 
Sauerstoffsättigung bei Kindern unter 96% sollte man auch weitere Schritte in 
Erwägung ziehen. 
 
Rund ums Nasenbluten 

Die Ursachen für häufiges Nasenbluten sind:  
o Vorhandene Gefäßfehlbildungen 
o Wenn bei einer Behandlung etwas nicht gut läuft (fehlerhafte Behandlung) 

o Die Nasenschleimhaut ist sehr dünn und dadurch nur schwach geschützt 

Für die Behandlung des Nasenblutens gibt es drei Säulen:  

• Nasale Topika – vor Ort Behandlung in der Nase 

o Prävention durch anfeuchten, z. Bsp. mit Sesamöl, Gele, Spülungen, 

Salben (ggf. mit Propanolol – Betablocker – soll als Nebenwirkung bei 

der Anwendung brennen; Tacrolimus - schränkt die Immunantwort ein, 

aber das Immunsystem ist bei Morbus Osler sowieso schon geschwächt 

– Ist das dann gut? - bisher gibt es dazu noch keine Studie; 

Tranexamsäure oder Östrogen) 

• Medikamente als Tabletten oder Infusion 

o Tranexamsäure / Cyklokapron – in Deutschland bisher als einziges 

Medikament für Morbus Osler zugelassen,  

o  Acetylcystein - in der Apotheke frei verkäuflich - Studie aus Holland: so 

gut wie keine Nebenwirkungen,  

o Östrogene und Gestagene  
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o Tamoxifen - wird eingesetzt bei Brustkrebs – Tablette - ähnliche Wirkung 

wie Bevacizumab - aber als Tablette; 

o ähnliche Tablettensorte: Raloxifen,  

o Thalidomid (Contergan) – leider oft mit heftigen Nebenwirkungen,  

o Pazopanib - wird immer intensiver benutzt - kommt auch aus der 

Krebstherapie,  

o Bevacizumab (Avastin) – kommt auch aus der Krebstherapie, wird per 

Infusion verabreicht. Einige Patienten werden seit Jahren damit mit sehr 

guter Wirkung behandelt und haben so gut wie keine Nebenwirklungen 

• Operationen 

o Koagulation - Veröden  

o Laser (z.Bsp. ND:YAG, Diodenlaser, Farbstofflaser)  

o elektrische Methode (bipolare Pinzette, monopolare Koagulation: 

Hochfrequenz, Radiofrequenz, Argon-Plasma-Koagulation, Coblation;  

o Austausch der Nasenschleimhaut - wird nur noch selten gemacht, da es 

wenig bringt 

o Verschluss der Nase – young’s procedure – Atmung erfolgt dann nur 

noch durch den Mund - Mund wird trockener; riechen ist fast immer nicht 

mehr möglich - Atmung nachts ist schwieriger 

Es gibt folgende Empfehlungen, um das Nasenbluten einzuschränken: 
o Befeuchtung der Nasenschleimhaut z. Bsp. mit Nasensalben 

o Tamponade – Wichtig ist, dass man bei einer Selbsttamponade die 

Tamponade gerade nach hinten schiebt. Das Dach des Mundes ist der 

Boden der Nase 

o Tranexamsäure als Tablette 

o Laserbehandlung  

o Sklerotherapie – Einspritzung eines Verödungsmittels - kann allerdings 

auch heftige Nebenwirkungen haben, es gibt zum Beispiel einige Fälle 

von Erblindungen 

o Systemische antiangiogenetische Therapie – Dabei handelt es sich um 

die Behandlung mit Medikamenten, die das Gefäßwachstum verringern. 

Zu diesen Medikamenten gehören u.a. Bevacizumab (intervenös), 

Tamoxifen (oral), Pazopanib (oral), Tacrolimus (oral) und Thalidomid 

(Contergan) - Diese Behandlungen sollten vor allem dann genutzt 

werden, wenn die anderen Mittel nicht gewirkt haben.  

o Septodermoplastik - Bei der Septodermoplastik wird der Bereich am 

Nasenseptum (Nasenscheidewand), in dem meist das Nasenbluten 

auftritt herausgeschnitten und durch ein Hauttransplantat ersetzt. Diese 

Methode wird heutzutage nur noch selten angewandt, da sie oft nichts 

bringt und auch nicht umkehrbar ist. 

o Nasenverschluss nach Young – ist wieder umkehrbar – Sollte Morbus 

Osler mal geheilt werden können, wäre es möglich den Verschluss 

wieder zu öffnen 

 

 



 Morbus Osler Selbsthilfe e.V.  

12 
 

Antworten auf Fragen, die vor der Jahrestagung schriftlich eingereicht wurden:  

• Wie sollte man bei einem Loch in der Nasenscheidewand verfahren? 
Bei einem Loch in der Nasenscheidewand kann das Blut auf beiden Seiten 
fließen. Deshalb sollte man z. Bsp. auf beiden Seiten tamponieren oder das 
Loch in der Nasenscheidewand verschließen lassen. Das geht oft nur bis zu 
einer gewissen Größe. Es gibt auch Methoden, womit man alle Löcher 
verschließen kann. Es handelt sich dabei aber um sehr eingreifende Methoden. 
Manchmal sind dafür mehrfache Operationen erforderlich oder eine Operation, 
die einen ganzen Tag dauert. Deshalb ist die beidseitige Tamponade der 
deutlich leichtere Weg. 

• Ist eine langfristige Eiseninfusion, die immer wieder über mehrere Jahre 
erfolgt, negativ für den Körper?  
Es gibt die Möglichkeit der Eisenüberladung. Auch deshalb ist eine 
entsprechende Behandlung beim Hämatologen empfehlenswert. 
Eiseninfusionen sind meist auch bei Hämatologen leichter möglich. Außerdem 
kann ein Hämatologe auch bei Blutarmut aktiv werden. 

• Ist es gefährlich, wenn man mehr als 6 Tabletten Cyklokapron pro Tag 
nimmt?  
Die normale Dosis liegt bei 3 x 2 Tabletten pro Tag. Bei starken Blutungen 
werden manchmal zusätzlich zwei weitere Tabletten genommen. Ob es 
gefährlich ist, kann nicht sicher beantwortet werden. Dafür gibt es bisher keine 
Studien. Die Studie in Deutschland, die dazu führte, dass Cyklokapron 
zugelassen wurde ging von 3 x 2 Tabletten aus. Manchmal wird Cyklokapron 
von einem Hämostaseologen zusätzlich zu Blutverdünnern bei Morbus Osler 
empfohlen. Manche sagen aber auch „Auf gar keinen Fall“. Auch dazu gibt es 
bisher keine entsprechenden Studien.  

 

Ausführungen zur Selbsttamponade: 

Tamponaden können inzwischen verschrieben werden, da die Krankenkassen erkannt 

haben, dass Tamponaden billiger sind als zum Beispiel stationäre Behandlungen 

wegen einer massiven Blutung.  

Sehr empfehlenswert für eine 
Selbsttamponade ist z. Bsp. Rapid 
Rhino. Die Tamponade ist mit 
Carboxymethylcellulose ummantelt. 
Wenn Carboxymethylcellulose mit 
destilliertem Wasser angefeuchtet wird, 
bildet sich ein flexibles Gel. Eine Spritze 
muss mit Luft gefüllt werden und 
möglichst trocken an die Tamponade 
angeschlossen werden. Sollte die 
Spritze feucht sein, rutsch sie häufig 
wieder ab. Danach legt man die 
Tamponade in die Verpackung der 
Spritze und nutzt die Verpackung als 
Behälter fürs anfeuchten. Die 
Tamponade darf nicht trocken in die Nase eingeführt werden. Zum einen ist es sehr 
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unangenehm, zum anderen ist das Anfeuchten wichtig, damit die Ummantelung 
dehnbar wird und so eine größere Fläche tamponiert werden kann.  
Dann wird die Tamponade gerade in die Nase eingeschoben. Man kann dafür zum 
Beispiel die Nasenspitze anheben. Wenn die Tamponade in der Nase ist, wird die Luft 
aus der Spritze in die Tamponade gepumpt. Danach wird die Spritze entfernt und man 
kann die Anschlüsse mit einem Pflaster auf die Wange kleben. So kann man u.a. auch 
schlafen. Ein großer Vorteil von Rapid Rhino ist, dass es aus PVC und deshalb nicht 
komplett luftdicht ist. Die Luft verringert sich langsam, was auch dazu führt, dass der 
Druck nachlässt. Man lässt die Tamponade einige Zeit drin (z.Bsp. 15 Minuten) und 
lässt dann mit Hilfe der Spritze etwas Luft ab. So kann man kontrollieren, ob es noch 
blutet und pumpt ggf. wieder auf. Wenn die Tamponade längere Zeit in der Nase bleibt, 
bildet sich oft eine Kruste, die vor dem Entfernen angefeuchtet werden muss, um die 
Tamponade wieder geschmeidig zu machen. Wenn die Tamponade vorsichtig entfernt 
wurde, sollte man eine Nasensalbe nutzen, um die Schleimhaut wieder zu befeuchten. 
 

Es gibt auch Tamponaden aus Silikon, die aber dauerhaften Druck ausüben. Das kann 
auch zu einem Loch in der Nasenscheidewand führen.   
Eine weitere Tamponade ist Nasopore, die von außen nicht sichtbar ist. Nasopore löst 
sich auf, was aber mehrere Tage dauert. Sie kann aber auch entfernt werden. 
Nasopore ist deutlich teurer als Rapid Rhino.  
 

Hinweis zur Körperspende 

Bei Seltenen Erkrankungen gibt es immer wieder Auswirkungen, die man bei lebenden 
Menschen nur begrenzt untersuchen kann. In diesem Zusammenhang ist es noch 
immer hilfreich, wenn entsprechende Forschungsuntersuchungen an verstorbenen 
Patienten durchgeführt werden können. Dabei werden die Organe untersucht, Zellen 
entnommen und auch die Wirksamkeit von Medikamenten untersucht. 
In diesem Zusammenhang gibt es die Möglichkeit einer Körperspende bei der 
Anatomie an der Uniklinik in Essen. Sollte man für eine Körperspende bereit sein, 
muss man vorher mit der Anatomie in Essen eine entsprechende Vereinbarung 
abschließen.  Das sollte mindestens ein Jahr vor dem Tod geschehen. Dafür gibt es 
folgende Kontaktdaten:  
 
Homepage: https://www.anatomie-essen.de/koerperspende/ 
Frau Gudrun Mikus 
Tel: 0201 / 723 – 4381 
Fax: 0201 / 723 5916 
Email: gudrun.mikus@uk-essen.de 
 
 

Thema: Hamburger Erfahrungen 
Vortragende Person: PD Dr. Katharina Stölzel  
(UKE Hamburg-HNO-Klinik)  
 
Frau PD Dr. Stölzel ist eine Ärztin, die seit vielen Jahren Patienten mit Morbus Osler 
behandelt. Lange Zeit war sie an der Berliner Charité tätig. Seit 2021 war sie am UKE 
in Hamburg tätig. Am UKE in Hamburg gibt es auch ein Zentrum für Seltene 
Erkrankungen. Frau PD Dr. Stölzel sagte, dass man in diesem Zentrum auch offen ist 
für Patienten mit Morbus Osler. Wenn man im Rahmen von Morbus Osler außerhalb 

mailto:gudrun.mikus@uk-essen.de
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des HNO-Bereiches Interesse hat und in Norddeutschland lebt, kann man sich dort 
vorstellen. Auf der Website soll es ein entsprechendes Kontaktformular geben.   
Frau PD Dr. Stölzel berichtete mit Hilfe dreier Fallbeispiele über die Morbus Osler - 
Behandlungsmöglichkeiten am UKE in Hamburg. Gemeinsam war bei allen drei 
Patienten, dass sie mit dem Diodenlaser behandelt wurden. Frau PD Dr. Stölzel hat 
Erfahrungen mit unterschiedlichen Lasern. Unter anderem hatte sie in der Berliner 
Charité auch mit dem TruBlue-Laser 
Behandlungen durchgeführt und dabei 
Vor- Und Nachteile feststellen 
müssen. Ein Vorteil ist, dass durch die 
niedrigere Energie die 
Verletzungsgefahr geringer ist. Aber 
die Energie des TruBlue-Laser ist nicht 
bei jeder Behandlung ausreichend. Sie 
bezeichnete den in Hamburg 
vorhandenen Diodenlaser als gut 
einsetzbar.   
Zusätzlich zu der Lasertherapie waren 
bei den Patienten noch weitere 
Maßnahmen sowohl in der Diagnostik 
wie auch in der Behandlung nötig. In 
einem Fall gab es nach einer OP bei 
der Anschlussheilbehandlung in einer 
Reha-Klinik unstillbare Blutungen, die 
noch zu weiteren Folgen führten. Das Blut gelang auch in die Lunge, was zu einer 
Lungenentzündung führte. Deshalb wurde der Patient auf die Intensivstation im UKE 
verlegt. Dem Patienten war bekannt, dass er Morbus Osler hat, aber natürlich hat er 
nicht mit derartigen Auswirkungen gerechnet. Als die Behandlung am späten Abend im 
UKE begann, versuchte man die Blutung mit einer Tamponade zu stoppen, was 
allerdings nicht gelang. Deshalb folgte am nächsten Tag eine Laserbehandlung. 
Danach erfolgte die weitere Behandlung mit Tranexamsäure, Gelaspon und einem 
vorübergehenden Nasenverschluss. So gelang es das Nasenbluten zu stoppen. 
Allerdings wurde dann Blut im Stuhlgang festgestellt. Der Patient hatte zu der Zeit auch 
eine Magensonde. Bei der anschließenden endoskopischen Untersuchung war klar 
erkennbar, dass die Blutung durch die Magensonde ausgelöst wurde. Andere 
Blutungsstellen wurden nicht gefunden. Die Magensonde wurde entfernt und es folgte 
eine medikamentöse Behandlung, um die Magenschleimhaut zu stabilisieren, was 
auch gelang. Allerdings wurde dann Blut im Urin gefunden. Beim CT des Abdomens 
wurde ein Nierenstein entdeckt, den man mit dem Blut in der Blase in einen 
Zusammenhang brachte. Der Nierenstein wurde entfernt und die Blase mehrfach vom 
Blut befreit. Dadurch verbesserte sich der Zustand der Blasenschleimhaut und dem 
Patienten konnte gut geholfen werden. Obwohl er zwischenzeitlich diese massiven 
gesundheitlichen Probleme hatte, kann man ihn inzwischen als gesund bezeichnen. 
Das zeigt, dass die umfangreiche Behandlung am UKE hilfreich war.    
In einem weiteren Fall ging es um eine Frau mittleren Alters, der ihre Morbus Osler 
Erkrankung auch bekannt war, was sie aber nicht kommunizierte. Sie kam mit starken 
Kopfschmerzen in die Rettungsstelle. Dort entwickelte sie eine Halbseitenlähmung und 
verlor immer mehr an Bewusstsein. Sie kam auf die Intensivstation und es wurde ein 
CT des Gehirns gemacht, bei dem man einen Hirnabszess feststellte. Es folgte eine 
neurochirurgische Behandlung. Man hat dabei auch einen Abstrich von dem 
Hirnabszess gemacht und Bakterien aus der Mundflora entdeckt. Drei Wochen vorher 
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hatte sie eine Zahn-OP ohne antibiotische Prophylaxe. Es folgte eine Vorstellung im 
Centrum für Seltene Erkrankungen im UKE, bei der alle vier Curacao-Kriterien 
nachgewiesen wurden. Zusätzlich erfolgte auch eine Genanalyse und eine 
Laserbehandlung in der Nase. Beim Lungenscreening wurden Shunts in der Lunge 
gefunden, die auch behandelt wurden.           
Frau PD Dr. Stölzel sprach auch über Probleme bei einer konservativen Morbus Osler 
Therapie im Alltag. Prinzipiell hat sie u.a. mit Salbentherapien gute Erfahrung gemacht. 
Sie setzte sowohl hormonhaltige Salben (Estriol-Salbe) wie auch Salbe mit 
Tranexamsäure ein. Auch hatte sie gute Erfahrungen mit einem Nasenspray mit 
4%Tranexamsäure gemacht. In Berlin konnte sie diese Dinge per Rezept verschreiben 
und es gab für die Patienten Möglichkeiten das jeweilige Medikament zu erhalten. 
Aktuell ist das in Hamburg noch etwas schwieriger. Der Grund dafür ist, dass die 
Apotheken in diesem Zusammenhang mit großem Aufwand tätig sein müssen, was 
aber nicht angemessen vergütet wird. Deshalb stellen nicht alle Apotheken die 
entsprechenden Rezepturen her. In diesem Zusammenhang ist es gut und wichtig, 
dass sich Patienten dazu austauschen und sich ggf. hinsichtlich möglicher 
Apothekenempfehlungen Hilfestellungen geben können.     
 
 

Thema: Berliner Erfahrungen 
Vortragende Person: Dr. Julie de Tristan  
(Evangelische Elisabeth-Klinik, Berlin) 
 
Seit dem Jahr 2005 werden in der Elisabeth-Klinik in Berlin Patienten mit Morbus Osler 
behandelt. Die ersten Patienten wurden von Prof. Berlien und Dr. Philipp behandelt. 
Beide waren seit den 80ziger Jahren Spezialisten in der Lasermedizin.     
Seit Februar 2019 gibt es in der Elisabeth Klinik ein Morbus Osler Zentrum, das 
interdisziplinär arbeitet. In dem 
Morbus Osler Zentrum sind 
Spezialisten aus den Bereichen 
HNO, Dermatologie, 
Gastroenterologie, Pneumologie, 
Lasermedizin und Radiologie tätig.  
Im Laserzentrum werden viele 
Patienten ambulant behandelt. 
Ambulant behandelt werden oft die 
Nase, die Zunge bei kleineren 
Befunden, Teleangiektasien im 
Gesicht und an den Händen. Dabei 
erfolgt die Behandlung mit einer 
örtlichen Betäubung. Die lokale 
Betäubung ist wichtig, da sie den 
Schmerz mindert, leider aber nicht 
komplett beseitigt. Bei der 
ambulanten Laserbehandlung der 
Nase wird zuerst die Nase gesäubert und dann mit Hilfe von Neurowatte und einem 
Betäubungsmittel betäubt. Dann erfolgt die Laserbehandlung.  
Bei einer Behandlung unter Vollnarkose geht es immer um ausgedehnte Befunde. 
Unter Vollnarkose werden zum Beispiel die Augenlider, die Mundhöhle und der 
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Kehlkopf gelasert. Sind an der Hand viele Stellen zu lasern, so ist es mit Narkose 
deutlich einfacher als mit örtlicher Betäubung.   
Zu den Risiken der Lasertherapie gehört, dass es während der Behandlung zu 
Blutungen kommen kann. Häufig schwillt die Nase an, was zu einer dichten Nase führt. 
Dann ist ein Abkleben nicht erforderlich. Manchmal kommt es auch zu Zahnschmerzen 
oder Taubheitsgefühl. Es kann auch zu einer Septum-Perforation kommen (Loch in der 
Nasenscheidewand). Bei häufigen Laserbehandlungen verändert sich auch die 
Schleimhaut und trocknet immer mehr aus. Dadurch wird das Anfeuchten mit einer 
entsprechenden Nasensalbe immer wichtiger. Durch die Narbenbildung verringert sich 
auch das Geruchsempfinden. Die Laserbehandlung kann auch psychischen Stress 
verursachen.    
Kommt es bei der Laserbehandlung zu einer akuten Blutung, wird sie mit 
Tranexamsäure und Neurowatte stillgelegt. Wichtig ist, dass nach der 
Laserbehandlung die Nase mit einer Nasensalbe gepflegt wird. Das sorgt eindeutig für 
einen besseren Heilungsverlauf. Empfehlenswert ist hierfür die „Weiche Nasensalbe 
nach Dr. Bader“. Sie besteht aus Wollwachs, Sesamöl und Wasser.  Manchmal muss 
die Schleimhaut vor einer Laserbehandlung stabilisiert werden. Dafür kann man auch 
diese Nasensalbe oder ein anfeuchtendes Spray oder eine Nasenspülung verwenden. 
Auch eine Allergiebehandlung kann wichtig sein, da durch Allergien die Schleimhaut 
stark in Mitleidenschaft gezogen werden kann.  
In der Elisabeth-Klinik wird auch seit über 10 Jahren erfolgreich mit Tranexamsäure 
gearbeitet.  
Es gibt in der Elisabeth Klinik mehrere verschiedene Laser. Im HNO-Bereich wird meist 
der Nd:YAG Laser eingesetzt. Bei der Laserbehandlung im HNO-Bereich wird auch 
mittels Endoskopie und Bilddokumentation gearbeitet. Dadurch sieht man während der 
Behandlung die jeweiligen Stellen deutlich vergrößert auf einem Bildschirm. Das hilft 
bei der Entscheidung, welche Stellen per Laser behandelt werden sollten und welche 
nicht unbedingt behandelt werden müssen. 
Bei akuten Blutungen werden folgende Dinge empfohlen: Gelantineschwämme (z. 
Bsp. Gelaspon), Rapid Rhino Nasentamponade und das Nasen-Gel Nozohaem, 
welches sehr schnell wirkt. In der Elisabeth-Klinik wird auch Neurowatte mit einer 
Fixierung benutzt. Neurowatte kommt aus der Neurochirurgie und fusselt nicht. Sie 
kann mit Tranexamsäure getränkt und dann in die Nase eingeführt werden. 
Neurowatte kann man in der Apotheke kaufen. Sie kann aber nicht verschrieben 
werden.  
Manchmal fragen Patienten auch nach einer bipolaren Koagulation. Das kann bei einer 
schweren Blutung eine Option sein, ist aber keine langfristige Lösung, da zu viel kaputt 
gehen kann. Langfristig sollte man deshalb eine andere Lösung suchen. 
Zum Morbus Osler Zentrum in der Elisabeth-Klinik gehört auch die Innere Medizin. Im 
Internistischen Bereich geht es sehr um die Diagnostik von Gefäßveränderungen (in 
Lunge, Leber; Kopf und im Magen-Darm-Trakt). Im Magen-Darmbereich wird auch die 
Argon-Plasma-Koagulation bei einer entsprechenden Symptomatik eingesetzt. Nicht 
jede Blutungsstelle muss in dem Bereich behandelt werden. Aber wenn der Blutverlust 
groß ist, ist es wichtig eine entsprechende Behandlung durchzuführen.  
Im Bereich der Gefäßveränderungen in der Lunge gibt es in der Elisabeth-Klinik eine 
Kooperation mit dem Vivantes Klinikum zur Diagnostischen und Interventionellen 
Radiologie. 
Auch die Kooperation mit der Humangenetik, den Hausärzten und entsprechenden 
Fachärzten wird als wichtig angesehen und entsprechend umgesetzt.  
Morbus Osler ist bekannterweise eine bisher nicht heilbare Erkrankung. Da man in der 
Elisabeth-Klinik trotzdem den betroffenen Patienten helfen will, will man eine 
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interdisziplinäre Anlaufstelle für Patienten und Ärzte sein. Dazu gehören z. Bsp. eine 
Hilfestellung bei Anämie durch Reduzierung der Blutungsfrequenzen und 
Blutungsmengen ebenso wie Prävention kritischer Blutungen im Rachen, Kehlkopf, in 
der Luftröhre, im Schlund und in der Nase durch Verödung. Durch solche Maßnahmen 
kann die Lebensqualität verbessert werden und die Arbeitsfähigkeit erhalten bleiben. 
Den Verantwortlichen im Morbus Osler Zentrum der Elisabeth Klinik ist es auch wichtig, 
die Bekanntheit der Krankheit voranzubringen. Noch immer gibt es Patienten, die 
durchaus älter sind und seit Jahren entsprechende Probleme haben und seit Jahren 
ärztlich behandelt werden, aber trotzdem ihre Diagnose nicht kennen. Für die 
Bekanntheit der Krankheit werden auch die Aktivitäten der Selbsthilfe und auch 
entsprechende Publikationen in medizinischen Fachblättern als wichtig und hilfreich 
angesehen. Damit kann man helfen, dass eine mögliche Diagnose früher erfolgt. Auch 
Fortbildungen und Hospitationen gehören in diesem Zusammenhang zur 
Aufklärungsarbeit für ärztliche Kollegen. Es besteht auch großes Interesse daran sich 
langfristig mit anderen Zentren für Studien und die Verbesserung der Therapieoptionen 
zusammenzuschließen. 
 
 
 
 

Thema: Lungengefäßmissbildungen und Ihre Behandlung 
Vortragende Person: Prof. Dr. Andreas Mahnke  
(Radiologe an der Univ.-Klinik Marburg – Vascern HHT Reference 
Centre  
 
Die Kontrolle hinsichtlich einer Lungenbeteiligung bei Morbus Osler ist deshalb so 
absolut wichtig, da eine Lungenbeteiligung 
zu sehr großen Problemen führen kann. 
Lungengefäßfehlbildungen sollten unbedingt 
behandelt werden, wenn Symptome 
auftreten, möglichst auch schon vorher. 80% 
aller Lungengefäßfehlbildungen haben mit 
Morbus Osler zu tun und treten vor allem bei 
HHT-Typ1 auf. Meist sind es nur einfache 
PAVMs die aus einem zuführenden Gefäß 
und einer Vene zum Herzen bestehen. Es 
muss dann für die Behandlung nur ein Kanal 
gefunden werden. 10-20% haben komplexe 
PAVMs, bei denen mehrere Gefäße zum 
Shunt werden. Für die Behandlung müssen 
mehrere Kanäle gefunden werden, was für 
die Behandlung sehr anspruchsvoll ist. 
Weniger als 5% haben diffuse PAVMs, was 
bedeutet, dass ein ganzer Lungenlappen 
oder auch die ganze Lunge voller PAVMs ist. 
Diese PAVMs können nicht alle mit einem 
Mal embolisiert werden. Deshalb sind 
andere Therapieziele erforderlich. 
In den meisten Fällen sind die Lungengefäßfehlbildungen asymptomatisch – ohne 
Beschwerden. Die häufigste Nebenwirkung der PAVMs ist Migräne. Besonders 



 Morbus Osler Selbsthilfe e.V.  

18 
 

problematisch sind die Hirnabszesse oder eine paradoxe Embolie. Bei einer 
paradoxen Embolie wird ein Gerinnsel wegen der nicht mehr vorhandenen 
Filterfunktion der Lunge nicht ausgefiltert und wandert ins Gehirn oder in andere 
Organe und sorgt dort für Probleme (u.a. Schlaganfälle). Bei Hirnabszessen wandern 
Bakterien auch wegen der nicht mehr vorhandenen Filterfunktion auf die arterielle 
Seite und dann zum Gehirn oder zu anderen Organen und bilden dort Eiterbläschen 
(Abszesse). 
Es kann auch zu Hämoptysen (Bluthusten) und Lungenblutungen kommen. 
Lungenblutungen treten am häufigsten im Rahmen von Schwangerschaften auf. Auch 
PAVMs können bei Schwangeren vorkommen und in der Schwangerschaft ein 
größeres Problem als ohne Schwangerschaft darstellen. Es kann auch eine 
Embolisation während der Schwangerschaft erforderlich werden, wobei der Zeitpunkt 
gut ausgewählt werden muss.  
Je mehr und je größer die Fisteln sind, umso höher ist das Risiko für Komplikationen. 
Je mehr embolisiert wird, umso weniger Probleme können auftreten. 
Da die Lungenbeteiligung häufig asymptomatisch ist, sind entsprechende 
Untersuchungen zur Diagnosefindung erforderlich. Ein erster Schritt ist meistens der 
Bubble-Test. Dabei handelt es sich um eine Ultraschalluntersuchung mit einem 
Kontrastmittel. Dabei wird kontrolliert, ob das Kontrastmittel im Herzen ankommt. 
Wenn ja, dann ist es ein Zeichen für eine PAVM in der Lunge. Kommen bis zu 30 
Bläschen im Herzen an, spricht man von Grad 1 was meist eher harmlos ist. Kommen 
30 – 100 Bläschen im Herzen an, so spricht man von Grad 2 (moderat) und bei über 
100 Bläschen spricht man von Grad 3, was sehr ausgeprägt ist. Bei Grad 2 und Grad 
3 kommt es am häufigsten zu Schlaganfällen und Hirnabszessen.  
Welche weiterführenden Maßnahmen sind erforderlich, wenn Bläschen im Herzen 
gefunden wurden? Bei Grad 1 sind die Meinungen unterschiedlich. Sollte ein CT oder 
eine Kernspintomografie erfolgen? Oder ein erneuter Bubble-Test nach 3 bis 5 Jahren? 
Meist entscheidet man sich für ein CT mit oder ohne Kontrastmittel. In Marburg hat 
man sich entschieden, dass man bei Grad 1 und einem normalen CT die Kontrolle in 
5 Jahren wiederholt. Wenn eine Embolisation erfolgt ist, wird nach einem Jahr und 
dann wieder nach 5 Jahren kontrolliert.  
Die Anzahl der Bläschen zeigt auch, wie aussagekräftig eine Computertomografie sein 
kann. Bei Grad 1 gibt es bei weniger als 15% ein positives CT-Ergebnis. Bei Grad 2 
und Grad 3 wird fast immer etwas im CT gesehen.  
Ist eine Behandlung (Embolisation) erforderlich? Je mehr Bläschen gefunden werden, 
umso dringender ist die Embolisation. Bei mehr als 30 Bläschen sollte eine 
Embolisation erfolgen. Vorher muss herausgefunden werden, wo die Fistel genau ist. 
Das geschieht per CT oder Angiografie (z. Bsp. MRT). Es muss auch herausgefunden 
werden, ob es sich um eine einfache oder komplexe Fistel handelt. Die jeweilige 
Bildgebung hat sich in den letzten 30 Jahren deutlich verbessert. 
Eine weitere Frage ist, ob für die Untersuchungen ein Kontrastmittel benötigt wird oder 
nicht. Kontrastmittel kann Vorteile haben, u.a. kann es den Weg zeigen, wie man zu 
der Fistel hinkommt. Es kann auch nach einer erfolgten Embolisation helfen, um zu 
kontrollieren, ob die bereits erfolgte Embolisation noch dicht ist. Ganz besonders 
wichtig ist das Kontrastmittel, wenn es sich um eine Verbindung handelt, die nicht direkt 
aus dem Lungenkreislauf kommt. Zum Beispiel kann ein Gefäß von der 
Hauptschlagader kommen und soll eigentlich die Bronchien versorgen, aber es geht 
nicht in die Bronchien, sondern in die Lunge. Das Kontrastmittel kann aber auch 
gesundheitliche Probleme mit sich bringen, vor allem bei älteren Patienten und wenn 
Probleme mit der Niere vorhanden sind. Auch die Strahlenbelastung ist mit 
Kontrastmittel etwas höher als ohne Kontrastmittel. Häufig reicht auch ein CT ohne 
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Kontrastmittel. Es gibt auch Situationen, in denen man mit einem MRT arbeiten kann. 
Meist wird aber sowohl in Deutschland wie auch international das CT bevorzugt. Bei 
Schwangeren ist das MRT die Methode der ersten Wahl! 
Bei Grad 1 erfolgt oft keine weitere Behandlung. Es wird nach 5 Jahren nochmals 
kontrolliert und sollte es bei 2 Kontrollen nach jeweils 5 Jahren noch immer ein 
unauffälliges CT geben, kann man die Kontrolle auch auf 10 Jahre verschieben.   
Bei Grad 2 und Grad 3 und einem entsprechenden Befund per CT sollte eine 
Embolisation erfolgen, falls notwendig auch mit mehreren OPs. 12 Monate nach der 
Embolisation sollte dann wieder kontrolliert werden und gegebenenfalls nach 5 Jahren 
erneut.   
Um schlimme Folgen zu vermeiden, sollte man bei einer Lungenbeteiligung immer 
embolisieren, wenn es möglich ist. Inzwischen ist eine Embolisation ab einer 
Gefäßgröße von 2mm gut möglich. Sind Symptome vorhanden, sollte eine 
Embolisation unabhängig von der Gefäßgröße erfolgen. Manchmal treten auch 
Symptome auf, obwohl das Ergebnis der Bildgebung unklar ist. Dann sollte trotzdem 
eine Embolisation erfolgen.  
Gibt es Fakten, die gegen eine Embolisation sprechen? Sollte eine Fistel nicht 
erreichbar sein, wird manchmal eine OP in Erwägung gezogen. Es sollte aber zuerst 
eine zweite Embolisation probiert werden. Die Ergebnisse können unterschiedlich 
ausfallen. Bei einer schweren pulmonalen Hypertonie muss vorher alles sehr gründlich 
abgeklärt werden. Zum Glück ist das nur sehr selten der Fall. Bei Gerinnungsstörungen 
und auch bei Nierenversagen finden sich meist trotzdem Möglichkeiten für eine 
Embolisation. Bei einer Kontrastmittelallergie kann man meist eine Vorbehandlung 
durchführen und damit die Allergie abdämpfen. Im Falle einer Schwangerschaft sollte 
man wenn möglich, die Embolisation im zweiten oder dritten Drittel der 
Schwangerschaft durchführen. Bei einer Herzrhythmusstörung sollte intensiv darauf 
geachtet werden, dass die Belastung nicht zu groß wird.   
 
Mit welchen Materialien erfolgt eine Embolisation?  

• Geeignet sind z. Bsp. Drahtgeflechte (Coils) oder Spiralen, die aus dünnen 
Fäden, typischerweise aus einer Nickeltitanlegierung, bestehen. Sie können gut 
in Form gebracht werden und halten auch diese Form. Sie werden oft mit 
Polyesterfäden bestückt, was die Blutgerinnung fördert und dadurch zu einer 
schnellen Verstopfung führt. 

• Auch Stecker-ähnliche Drahtgeflechte, die Plugs oder hier im Vortrag auch 
Stopfen genannt werden, können in unterschiedlichen Formen eingesetzt 
werden. Plugs können auch mit Dacron (medizinisches Kunstmaterial, das aus 
Polyester-Endlosfäden hergestellt wird) oder GORE-TEX (stoffähnliches 
Material) beschichtet sein. Dabei muss es sich unbedingt um steriles Material 
handeln. Die Funktion ist gut, allerdings ist das Material auch sehr teuer.  

• Flow-Diverter – Flow-Diverter sind kleine Röhrchen aus einem besonders 
engmaschigen Metallgeflecht, das z. Bsp. mit GORE-TEX überzogen ist.  

 
Die Entscheidung zum Material ist gefallen – wie wird es eingesetzt? 
Einfach nur eine Spirale in die Fistel setzen reicht nicht aus. Das Drahtgeflecht muss 
möglichst dicht gepackt werden. Dafür gibt es verschiedene Techniken. Man kann es 
zum Beispiel mit einem Anker (Ankertechnik) machen, was für eine Befestigung sorgt. 
Es gibt auch die Koaxialtechnik, wobei es fest zusammengestopft wird. Wichtig ist, 
dass nicht nur ein lockeres Gewebe ins Gefäß kommt. Es muss eine wirklich richtig 
dichte Packung ins Gefäß gebracht werden, die ein mechanisches Hindernis darstellt. 
Es muss dicht sein! 

https://flexikon.doccheck.com/de/Metall
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Stopfen mit Gewebe verschließen nicht sofort, benötigen ein paar Minuten da sich dort 
ein Blutgerinnsel bilden muss. Durch das Drahtgeflecht bleibt es fest an der Stelle und 
verstopft das Gefäß. 
 
Was sind mögliche Komplikationen oder Nebenwirkungen?  

• Eine Nebenwirkung (nicht Komplikation), die häufiger vorkommt (15-31%) ist 
Pleuritischer Thoraxschmerz. Es kann ein Brustschmerz sein, der am 
Lungenfell ist und sich wie eine Lungenfellentzündung anfühlen kann. Je dichter 
die Fistel am Lungenfell ist, umso wahrscheinlicher ist diese Nebenwirkung. Es 
kann mehrere Tage anhalten, lässt sich aber gut mit schmerzlindernden 
Medikamenten behandeln. Trotzdem ist es für den Patienten erschreckend und 
unangenehm. Je größer die Fistel ist, umso intensiver sind die Schmerzen.    

• Sehr selten kann es zu einem Schlaganfall kommen – weniger als 0,5%. Es 

wird exakt die Stelle behandelt, wo der Filter kaputt ist. Es kann selten dazu 

kommen, dass Luftbläschen durchgehen oder sich ein Gerinnsel am Katheter 

bildet und im Zuge der Behandlung wegfliegt und ins Gehirn weiterwandert. 

Zum Glück passiert das nur sehr selten.    

• Gefäßverletzungen sind auch möglich, was aber auch nur selten passiert. 

• Auch eine Luftembolie ist möglich, kommt aber auch nur sehr selten vor. 

 

Ist nach der Therapie vor der Therapie?  

• Es kann zu einer Rekanalisation (Wiedereröffnung des verschlossenen 

Gefäßes) kommen. Es muss unterschieden werden, ob das, was man verstopft 

hat, wieder aufgegangen ist oder ob der Stöpsel nicht fest genug war.  

• Es kann auch zu einer Reperfusion kommen. Dabei handelt es sich um die 

Wiedereröffnung einer embolisierten PAVM auf einem anderen Weg. Andere 

Gefäße werden aktiv und bilden einen neuen Shunt, der dann wieder 

embolisiert werden kann.  

• Zu einer Rekanalisation oder Reperfusion kann es in 17 – 20 % der Fälle 

kommen 

• Embolisation hat eine sehr hohe technische Erfolgsrate von ca. 99% 

• Meist lässt sich jede Fistel in einem Schwung behandeln – ca. 85% 

• Manchmal (z. Bsp. bei komplexen Fisteln) sind auch zwei Embolisationen 

erforderlich 

• Bei einer erfolgreichen Embolisation sinkt das Risiko einer neurologischen 

Komplikation drastisch! Das Risiko einer neurologischen Komplikation liegt 

ohne Embolisation bei 3 – 25% und sinkt nach einer Embolisation auf 0 – 2%.   

• Nach einer Embolisation steigt auch die Lebenserwartung um ca. 7 Jahre im 

Vergleich zu Patienten, die nicht embolisiert werden. 

Prof. Mahnke wies auch auf die Auswirkungen von Rauchen bei einer 

Lungenbeteiligung hin. Das Wiederaufgehen der verschlossenen Shunts kann auch 

eine Folge des Rauchens sein. Bei Nichtrauchern liegen die Rekanalisationen 

innerhalb von 5 Jahren bei 12%. Bei starken Rauchern kommt es bei 37% zu einer 

Rekanalisation innerhalb von 5 Jahren. 
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Thema:  
Erfolgsraten nach Verschluss von Lungengefäßmissbildungen 
Vortragende Person: Doktorandin Bianca Gulich – (Radiologie – 
Uniklinik Homburg/Saarland) 
 
Frau Gulich stellte ihre Studie zur Erfolgsrate nach Verschluss von 
Lungengefäßmissbildungen vor. Die Studie basierte auf Daten von 345 Patienten, die 
an der Uniklinik in Homburg im Saarland behandelt wurden. Alle Patienten haben in 
der Uniklinik in Homburg ein Screening erhalten, um zu klären, ob sich neue 
therapierelevante Fisteln in der Lunge gebildet haben oder ob es eventuell nach der 
Embolisation zu einer Reperfusion (Wiedereröffnung der verschlossenen Gefäße) 
gekommen ist.  
Im Ergebnis zeigte sich, dass bei 55% (191 Patienten) kein weiterer Therapiebedarf 
bestand, da es weder zu neuen Fisteln noch zu einer Reperfusion gekommen war. Bei 
10,5% (36 Patienten) lag zum Teil keine Nachkontrolle nach der Embolisation vor oder 
es war nicht völlig klar, ob eine Reperfusion nach der Embolisation erfolgt ist. 34% (118 
Patienten) wurden erneut embolisiert. Bei 22% (75 Patienten) hatten sich neue Fisteln 
gebildet, bei 12% (43 Patienten) hatte eine Reperfusion stattgefunden. Das 
durchschnittliche Alter der Patienten lag bei der Embolisation bei 43 Jahren. Die 
meisten neuen Fisteln haben sich im Alter zwischen 21 und 70 Jahren gebildet. Der 
Schwerpunkt lag im mittleren Erwachsenenalter, manchmal erfolgte es aber auch in 
jüngeren oder älteren Jahren. Deshalb sollte das Screening in allen Lebensphasen 
erfolgen!  
Bei den 118 Patienten wurden insgesamt 394 Malformationen verschlossen.  
Bei 43 Patienten waren insgesamt 72 Malformationen wieder geöffnet. Bei 35 
Patienten aus dieser Gruppe hatte sich in 62 embolisierten Gefäßen das 
Embolisationsmaterial wieder geöffnet. Bei 11 Patienten gab es insgesamt 12 
Kollateralbildungen, was bedeutet, dass sich dort in der unmittelbaren Nähe des 
behandelten Gefäßes ein neues Gefäß gebildet hatte und zu einer neuen Malformation 
führte. Von den 43 Patienten wurden 23 zuerst in der Uniklinik Homburg im Saarland 
embolisiert. 20 Patienten wurden zuerst in einer anderen Klinik embolisiert und 
wechselten dann nach Homburg.    
Zwischen der Embolisation und der Wiedereröffnung des Gefäßes lagen im Schnitt 
zwischen 3 Monate und 6 Jahre. Bei 8 Patienten erfolgte die Reperfusion innerhalb 
der ersten 3 Jahre, bei 2 Patienten nach 4 – 5 Jahren und bei 10 Patienten nach 5 bis 
6 Jahren, bei 5 Patienten nach 6 - 9 Jahren und bei weiteren 8 Patienten nach über 10 
Jahren. In Homburg erfolgt die erste Nachkontrolle nach 3 Monaten, die nächste nach 
einem Jahr und wenn alles in Ordnung ist, erfolgt die nächste Kontrolle nach 5 Jahren. 
Leider kommen nicht alle Patienten zu den Nachkontrollen, obwohl es unbedingt 
empfehlenswert ist!    
Wie bereits im Vortrag von Prof. Mahnken gesagt wurde, gibt es einfache und 
komplexe AV-Shunts. In Homburg liegt der Anteil der komplexen AV-Fisteln bei 9,7%. 
Eine wichtige Frage in der Studie war auch „Was kann eine Rekanalisation (Öffnung 
des verschlossenen Gefäßes) auslösen?“ Im Rahmen der Studie wurden insgesamt 
64 rekanalisierte Verbindungen entdeckt. In 52 Fällen waren die Spiralen nicht dicht 
genug gepackt. In einem Fall kam es zu der Erweiterung der zuführenden Arterie, was 
zur Folge hatte, dass sich ein nebenliegendes Gefäß nach der Embolisation erweiterte. 
Bei zwei Patienten, die zuerst in einer anderen Klinik embolisiert wurden, wurde 
folgendes festgestellt: Als Embolisationsmaterial wurden Volume Coils eingesetzt, die 
eigentlich bei Aneurysmen im Gehirn verwendet werden. Aneurysmen im Gehirn 
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haben einen anderen Aufbau als die Shunts in der Lunge. Bei einem der beiden 
Patienten wurde deshalb die Malformation weiter durchblutet, was eine erneute 
Embolisation erforderlich machte. Dabei wurde ein Plug eingesetzt, der zu dem 
erforderlichen Verschluss führte.     
Bei Plugs kommt es nur sehr selten zu einer Rekanalisation. Bei einer Patientin war 
bei den Kontrollen nach 3 Monaten, einem Jahr und 4 Jahren alles in Ordnung. Nach 
6 Jahren wurde trotzdem eine Rekanalisation festgestellt, was zeigt, dass auch 
langfristige Nachkontrollen nach einer Embolisation wichtig sind.  
Ein weiteres Thema war der Kollateralkreislauf (Umgehungskreislauf) zwischen dem 
kleinen und großen Körperkreislauf. Mit dem kleinen Körperkreislauf ist gemeint, dass 
das Blut vom rechten Herzen über die Lungenarterie in die Lunge gepumpt wird und 
von dort zurück in das linke Herz gepumpt wird, wo dann der große Körperkreislauf 
beginnt. Beim großen Körperkreislauf wird das Blut vom linken Herzen über die 
Hauptschlagader zu den Organen gepumpt und sorgt dort für die Durchblutung. Es 
gibt Verbindungen, die sich zwischen dem großen und dem kleinen Körperkreislauf 
bilden. Deutlich häufiger kommt es jedoch zu der Bildung eines Kollateralgefäßes 
zwischen zwei Lungengefäßen. Dabei setzt sich ein neues Gefäß nach der 
Embolisationsstelle an und führt zu einer Durchblutung der vorher embolisierten 
Malformation. Bei 11 Patienten wurde ein Kollateralkreislauf festgestellt, wobei es sich 
in 10 Fällen um ein neues Gefäß zwischen zwei Lungengefäßen handelte.   
 
 

Thema: Das Herz beim Morbus Osler – Kardiologische Sicht unter 
Berücksichtigung des Lariat-Verfahrens 
Vortragende Person: Prof. Dr. Andreas Metzner – Kardiologe am UKE 
in Hamburg 
 

Prof. Metzner begann seinen Vortrag mit einem Patientenfall. Es handelte sich um eine 
Dame im fortgeschrittenen Alter, die auch von Morbus Osler betroffen ist. Zusätzlich 
hatte sie Veränderungen an der 
Halsschlagader und arteriellen 
Bluthochdruck. In die kardiologische 
Behandlung kam sie, weil sie auch an 
andauerndem Vorhofflimmern litt, das 
medikamentös behandelt wurde. 
Trotzdem hatte sie schon einmal bedingt 
durch das Vorhofflimmern eine 
Transitorische ischämische Attacke (auch 
TIA genannt), was man auch als Vorstufe 
eines Schlaganfalls sehen kann. Es wird 
auch oft als Mini-Schlaganfall bezeichnet, 
da die Symptome leichter sind als bei 
einem normalen Schlaganfall und oft 
auch nur Minuten oder Stunden 
andauern. TIA waren auf unseren 
Jahrestagungen schon öfter ein Thema.  
Vorhofflimmern ist eine häufige 
Erkrankung. Bei über 50-Jährigen liegt aktuell die Wahrscheinlichkeit Vorhofflimmern 
zu entwickeln bei ca. 1/3 der Menschen, bei 40-jährigen bei 25%. Vorhofflimmern ist 
vor allem eine Erkrankung der westlichen Welt, besonders verbreitet in Westeuropa 
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und Nordamerika. Es gibt verschiedene Risikofaktoren, die zu Vorhofflimmern führen 
können. Dazu zählen z. Bsp. Koronare Herzkrankheiten (verengte Herzkranzgefäße), 
Bluthochdruck, Diabetes mellitus, verminderte körperliche Belastbarkeit und auch 
Adipositas. Es wird erwartet das das Risiko Vorhofflimmern zu erleiden mit 
zunehmendem Alter weiter ansteigt, auch bedingt durch die Zunahme der 
Risikofaktoren. Sind die Risikofaktoren gut im Griff ist das Risiko für Vorhofflimmern 
deutlich geringer. 
Aktuell geht man von folgender Verbreitung des Vorhofflimmerns aus:  

• Insgesamt leiden 1 – 2% der Bevölkerung an Vorhofflimmern 

o Unter 50 Jahre: 1% 

o Über 60 Jahre: 4 – 6% 

o Über 80 Jahre: 9 – 16% 

• Wahrscheinlichkeit das ein heute 40-Jähriger im Laufe seines Lebens 

Vorhofflimmern entwickelt wird aktuell mit 25% angegeben 

Wegen der zunehmenden Verbreitung spielt Vorhofflimmern als Erkrankung eine 

große Rolle im Gesundheitswesen, auch sozio-ökonomisch und natürlich für die 

betroffenen Patienten. 

Vorhofflimmern muss diagnostiziert werden was nicht leicht ist –  

• Viele Patienten haben ein asymptomatisches Vorhofflimmern – Beispiel es wird 

mal routinemäßig ein EKG geschrieben und man sieht das Vorhofflimmern, 

ohne vorher etwas davon gemerkt zu haben. 

• Andere Patienten sagen das sie das Vorhofflimmern 1- oder 2-mal im Jahr 

spüren – Langzeit-EKG bringt in solchen Situationen häufig keine passenden 

Ergebnisse. 

• Heute ist es einfacher – Smartwatches mit EKG-Applikationen - wenn dann 

solche Symptome auftreten, kann man dadurch ein EKG aufzeichnen, was in 

einer überraschend guten Qualität geschieht. Täglich kommen Patienten mit 

derartigen Aufzeichnungen, was sowohl die Diagnose wie auch die spätere 

Therapie erleichtert. Dadurch können Patienten auch vor solchen Folgen wie 

einen Schlaganfall besser geschützt werden. 

In der Diagnostik und Therapie bei Vorhofflimmern wird das ABC-Schema verwendet: 

• Antikoagulation (Blutverdünnung): 

• Better symptome control – Bessere Symptomkontrolle – Patienten beschreiben 

Kurzatmigkeit, reduzierte körperliche Belastbarkeit, Herzstolpern, Herzrasen – 

mögliche Therapie: Versuche durch medikamentöse oder interventionelle 

Verfahren das Vorhofflimmern bzw. die Symptomatik zu verbessern   

• Comorbidities / Cardiovascular risk Factor management – Einstellung der 

Risikofaktoren: u.a. Minderung des Übergewichts 

 

Antikoagulation (Blutverdünnung): 

Es folgte eine Erklärung zu Vorhofflimmern mit Hilfe eines Ultraschallbildes. Zu sehen 

war ein linkes Vorhofohr. Innerhalb des Vorhofohres bewegt sich das Blut beim 

Vorhofflimmern nicht so richtig gut. Normalerweise pumpt das Herz das Blut richtig 

durch und mit jeder Pumpaktion wird das Blut weiterbefördert. Wenn Vorhofflimmern 
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vorhanden ist, dann stehen die Vorhöfe, sie flimmern also nur. Das bedeutet für das 

Vorhofohr, dass dort kein Blutfluss stattfindet. Das Blut steht und gerinnt dort. Deshalb 

können sich im Vorhofohr Blutgerinnsel bilden. Auf dem Ultraschallbild war sichtbar, 

dass sich dadurch in dem Vorhofohr ein großer Thrombus gebildet hat. Das Problem 

an dem Gerinnsel ist das es sowohl als Ganzes abgehen kann, aber es können sich 

auch kleine Fragmente lösen, die ins Gehirn wandern und dort einen Schlaganfall 

auslösen. In Deutschland ist jeder 4. Schlaganfall eine Folge von Vorhofflimmern. Um 

die Entstehung dieser Blutgerinnsel zu vermeiden ist eine blutverdünnende Therapie 

notwendig. Natürlich kann bei Morbus-Osler-Patienten die Blutverdünnung kritisch 

sein. Man kann auch eine Risikoberechnung vornehmen, um zu sehen, wie hoch das 

Risiko eines Patienten mit Vorhofflimmern ist einen Schlaganfall zu erleiden.   

Es gibt dabei folgende Risikopunkte:   

• Herzinsuffizienz – Herzschwäche – 1 Punkt 

• Blutduckhochdruck – 1 Punkt 

• Älter als 75 Jahre – 2 Punkte 

• Diabetes Mellitus – 1 Punkt 

• Patienten, die schon einmal einen Schlaganfall erlitten haben – 2 Punkte 

• Durchblutungsstörung – Koronaren Herzkrankheit (KHK) sind die 

Herzkranzgefäße, als Folge einer Atherosklerose, verengt und verkalkt, 

periphere Arterielle Verschlusskrankheit – Arterien sind durch Ablagerungen 

verengt – vor allem in den Beinen - 1 Punkt 

• Alter 65 – 75 – 1 Punkt 

• Weiblich 1 Punkt – Frauen haben ein erhöhtes Risiko 

Mit steigendem Alter steigt auch die Wahrscheinlichkeit bei Vorhofflimmern einen 

Schlaganfall zu erleiden: 

50 – 59 Jahre: 1,5% 

60 - 69 Jahre: 2,8% 

70 – 79 Jahre: 9,9 % 

80 – 89 Jahre: 23,5 % 

Die klinischen Probleme, die auf Grund eines Schlaganfalls entstehen sind bei 

Patienten mit Vorhofflimmern häufig schwerwiegender. Sie haben häufiger 

schwerwiegende Komplikationen und Resultate als Folge eines Schlaganfalls. 

Deshalb ist es wichtig Patienten mit Vorhofflimmern so gut wie möglich vor einem 

Schlaganfall zu schützen. 

Professor Metzner erläuterte die genannten Punkte noch einmal am Beispiel der 

bereits vorher erwähnten von Morbus Osler betroffenen Patientin:  

• Alter und Geschlecht: weibl. Patientin 73 Jahre,  

• Weitere bekannte Erkrankungen:   

o arterieller Bluthochdruck;   

o Veränderungen an der Halsschlagader,  
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o andauerndes Vorhofflimmern aktuell mit einer rhythmuserhaltenden 

medikamentösen Therapie;  

o hatte schon einmal bedingt durch das Vorhofflimmern eine transitorische 

ischämische Attacke - TIA – Vorstufe eines Schlaganfalls, 

In der Bewertung ergaben sich 6 Risikopunkte, die eine blutverdünnende Therapie 

unbedingt erforderlich machten.   

Alle Patienten mit Vorhofflimmern würden zuerst eine punktuelle Risikobewertung 

bekommen, dann wird festgelegt, ob eine blutverdünnende Therapie erforderlich ist. 

Bei Männern ist weglassen der blutverdünnenden Therapie nur möglich, wenn sie 

keinen Risikofaktor haben – Risikofaktor 0 – Blutverdünnung ab Risikofaktor 1! 

Bei Frauen zählt das weibliche Geschlecht als ein Risikofaktor. Kommt noch ein 

zweiter hinzu - Gesamtzahl Risikofaktor 2 – so ist auch dann eine blutverdünnende 

Therapie erforderlich.   

Zu den potentiellen Problemen bei Blutverdünnung gehören folgende Punkte:  

• Blutungskomplikationen  

• Unverträglichkeiten hinsichtlich der Medikamente 

• Schlaganfall oder Embolie trotz blutverdünnender Therapie – passiert leider 

trotz der Therapie gelegentlich 

Am Beispiel der bereits mehrfach angesprochenen Patientin mit Morbus Osler 

erläuterte Prof. Metzner nochmals folgende Punkte:  

Die 73-jährige Patientin benötigte eigentlich eine blutverdünnende Therapie, hat aber 

auf Grund von Morbus Osler ein erhöhtes Blutungsrisiko. Sie leidet vor allem an 

Nasenbluten, hat aber auch Magen-Darm-Blutungen. Deshalb ist die blutverdünnende 

Therapie keine wirklich gute Option. Zum Glück gibt es Alternativen.  

•  Option 1: Vorhofohrverschluss 

In den letzten Jahren hat sich folgende Therapie weiterentwickelt: Der 

Vorhofohrverschluss – Dabei wird das Vorhofohr mit einem Stöpsel verschlossen 

und somit vermieden, dass das feststehende Blut nach außen gelangt. Damit kann 

man bei vielen Patienten einen Schlaganfall vermeiden. Dieser Verschluss ist 

einfach und individualisiert durchführbar, ähnlich wie bei einer Lungenembolisation. 

Der Eingriff dauert in der Regel nicht länger als 30 Minuten und hat wenige 

Komplikationsmöglichkeiten. Er wird in den entsprechenden erfahrenen Zentren 

auch sehr sicher durchgeführt und ist bei der Prävention von Schlaganfällen und 

Blutungen sehr effektiv. Er ist auch sehr sicher durchführbar. Allerdings besteht 

auch das Risiko, dass anschließend eine Thrombozytenaggregationshemmung mit 

Aspirin erforderlich wird, was wieder zu einem erhöhten Blutungsrisiko führen kann. 

Thrombozytenaggregation wird der Vorgang der Zusammenlagerung 

(Aggregation) von Blutplättchen (Thrombozyten) genannt.  

Warum muss Aspirin gegeben werden? Es wird körperfremdes Material in die 

Blutbahn gegeben, dort können sich Blutplättchen anlagern und können zu kleinen 

Gerinnseln führen, die sich dann lösen und auch wieder einen Schlaganfall 

auslösen können. Die Aspirin-Therapie muss so lange erfolgen bis dieses System 
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von Körpereigenem Gewebe überzogen ist. Diese Zellschicht wird Endothel 

genannt. Es ist ein dünnes Häutchen, das auch unser Herz von innen auskleidet. 

Es legt sich auch über das körperfremde Material und verhindert so, dass das 

körperfremde Material mit dem But in Kontakt kommt und reduziert dadurch 

deutlich das Risiko für die erwähnten Gerinnselbildungen. Trotzdem muss Aspirin 

mindestens für ½ Jahr gegeben werden, häufig auch länger. Die prinzipielle 

Empfehlung ist sogar lebenslang. Bei einer Blutungsneigung ist das aber keine 

empfehlenswerte Option.  

In solchen Situationen ist eine zweite Option eher eine Empfehlung: das Lariat-

System 

• Option 2: das Lariat-System 

• Dabei wird eine Schlinge von außen über das Vorhofohr gezogen. Die Schlinge 

beim Lariat-Verfahren ist ein sehr reißfester Faden, der nicht im Herzen, 

sondern außen auf dem Herzen sitzt. Deshalb gibt es auch mit dem Blutkreislauf 

keinen Kontakt, was dafür sorgt, dass sich keine Gerinnsel bilden.   

• Das Vorhofohr wird durch die kleine Schlinge komplett abgeschnitten, was den 

großen Vorteil hat, dass kein Fremdkörper im Herzen ist – deshalb ist keine 

blutverdünnende Therapie im Anschluss nötig.  

• Stirbt das Vorhofohr dabei ab? Ja, und das ist auch das Ziel. Durch das feste 

Zuziehen der Schlinge wird auch die Blutversorgung des Gewebes des 

Vorhofohres unterbrochen. Das Vorhofohr stirbt ab (nekrotisiert) und ist nicht 

mehr da. Das Vorhofohr ist nicht nötig, es trägt eher zum Vorhofflimmern bei. 

Ist es weg, dann ist auch das Problem weg – das abgestorbene Vorhofohr wird 

vom Körper abgebaut  

• Das Lariat-System ist eine sehr Individualisierte Therapie, da jedes Vorhofohr 

anders aussieht. Man unterscheidet in vier verschiedene Formen:  

o Kaktusform 

o Hähnchenflügel 

o Windsack 

o Blumenkohl 

o Zusätzlich große doppellappige Form 

• In Hochzeiten gab es in Deutschland 4 oder 5 Zentren, die das Lariat-Verfahren 

angewandt haben. Wegen der insgesamt geringen Fallzahl haben einige 

Zentren damit wieder aufgehört. Aktuell gibt es in Deutschland nur zwei Zentren, 

die das Lariat-Verfahren anwenden. Die Gründe sind auch, dass die 

Durchführung der OP in mehrfacher Hinsicht anspruchsvoller ist als das 

Einsetzen eines Stöpsels. U.a. muss auch ein Zugang zum Herzbeutel 

vollzogen werden.  Das ist nicht einfach, da auf dem Weg zum Herzbeutel auch 

andere Organe (u.a. Magen, Dickdarm, Leber, Zwerchfell, Herzkranzgefäße) 

verletzt werden können. Deshalb wird dieses Verfahren nur von Zentren 

durchgeführt, die auch für andere Behandlungen diesen Zugangsweg 

anwenden und dementsprechend Erfahrungen dazu haben und ggf. auch mit 

eintretenden Komplikationen umgehen können. Die Komplikationen können 

auch lebensbedrohlich sein. Aber wenn entsprechende Erfahrungen vorhanden 

sind, ist das Risiko deutlich geringer. 
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Europäische Erfahrungen mit dem Lariat-System - Register mit 141 Patienten  

• Gründe für Lariat-Verfahren: 30 Patienten hatten eine vorherige Blutung 

• Kontrolle nach dem Lariat-Verfahren: Bei 81 Patienten (78,6 %) war das System 
komplett verschlossen 

• Bei ca. 3% der Patienten sind kleine Löcher vorhanden. Das heißt diese 

Schlinge wurde richtig zugezogen, hat sich aber eventuell im weiteren Verlauf 

etwas gelöst. Eine Korrektur ist nur mit einer zweiten Schlinge möglich. Sind die 

Löcher kleiner als 5 mm ist keine Korrektur nötig, ab 5mm sollte es in Erwägung 

gezogen werden.  

• Bei 2,8% der Patienten ist es zu schwerwiegenden Komplikationen während 

des Eingriffs gekommen:  

• 1 Patient - Herzperforation - einen mechanischen Riss oder Bruch der Wände 

der Herzkammern – führt zu einer Blutung in den Herzbeutel – Blut muss dann 

abgezogen werden. Wenn es nicht von allein zum Stehen kommt, kann auch 

eine offene Herzchirurgische OP nötig werden. 

• 1 Patient mit schwerer Leistenblutung 

• 1 Patient mit Perikarderguss oder Herzbeutelerguss. Dabei handelt es sich um 

eine pathologische Flüssigkeitsansammlung im Herzbeutel (500ml = ½ Liter). 

Diese Flüssigkeitsansammlung kann mit einem Katheder abpunktiert werden. 

• 1 Patient mit Verletzung der Lunge – wahrscheinlich durch den Stich unterhalb 

des Brustbeines 

• Kontrolle nach einigen Wochen oder Monaten per Schluckechountersuchung 

per Ultraschall: 

o 97% der Patienten – System war komplett verschlossen 

o 2% der Patienten: an der Oberfläche des Vorhofohres hat sich ein kleiner 

Thrombus gebildet – Überlegung: Sollte der Thrombus medikamentös 

aufgelöst werden? 

 

Bei der mehrfach angesprochenen Patientin wurde das Lariat-Verfahren angewandt, 

da wegen der Blutungsneigung eine Blutverdünnende Therapie ebenso wie ein 

Stöpselverfahren mit anschließender Aspirin-Therapie keine Option waren. Das Lariat-

Verfahren wurde angewandt und sowohl die Ärzte wie auch die Patientin waren mit 

dem Ergebnis sehr zufrieden. 

Vorhofflimmern kann prinzipiell zu mehreren Folgen führen. Neben der Auslösung 

eines Schlaganfalls kann es auch zu Demenz und Herzschwäche kommen. Deshalb 

sollte Vorhofflimmern frühzeitig festgestellt und behandelt werden. Je früher, umso 

effektiver ist die Behandlung und erhöht u.a. die Lebenserwartung. Deshalb sollten 

auch Risikofaktoren erkannt und behandelt werden:  

• Diabetes 

• Bluthochdruck 

• Körperliche Aktivität 

• Bei Übergewicht das Gewicht reduzieren 
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Zusammenfassung:  

• Vorhofflimmern ist mit einer erhöhten Schlaganfallgefahr assoziiert 

• Schlaganfälle, durch Vorhofflimmern ausgelöst verlaufen meist 

schwerwiegender als Schlaganfälle mit anderen Ursachen 

• Eine Blutverdünnende Therapie reduziert das Auftreten von Schlaganfällen bei 

Vorhofflimmern – ist aber u.a. bei Morbus Osler kontraindiziert 

• Der interventionelle Vorhofverschluss stellt eine effektive und sichere 

Alternative zur Blutverdünnungstherapie dar 

• Beim Lariat-Verfahren mit der Schlinge wird kein Fremdkörper hinterlassen. 

Deshalb ist keine anschließende Blutverdünnende Therapie zwingend 

erforderlich 

 

Thema: Das Herz beim Morbus Osler – Herzchirurgische Sicht unter 
Berücksichtigung des Atriclip-Verfahrens 
Vortragende Person: Prof. Dr. Bernd Niemann Klinik für 
Herzchirurgie, Univ.-Klinikum Gießen, VASCERN HHT Reference 
Centre 
 

Prof. Dr. Niemann begann seinen Vortrag mit dem Thema: Belastungen des Herzens: 

• Das Herz muss zu viel Volumen (Blut) pumpen (Grafik Vorlast) 

• Das Herz muss zu viel Blutdruck generieren (Grafik Nachlast) 

Die beiden Situationen erträgt man im Lebensalltag oft mit spielerischer Leichtigkeit, 
aber wenn das Herz in ein Problem 
kommt und eine Überlastung entsteht, 
dann können die Lastparameter zu 
einer Herzvergrößerung führen, was 
medizinisch betrachtet gefährlich ist.  
Das Herz wird dabei, wie ein Ballon 
überdehnt.  Die Herzkammern und 
besonders auch die Vorhöfe, die vor 
den Herzkammern liegen werden 
dabei größer.  Auch die beiden 
Herzklappen, die zwischen den 
Vorhöfen und Herzkammern liegen 
werden dabei größer und auch undicht. 
Das führt zu einer Herzschwäche.  
Für Morbus Osler Patienten sind 
Herzklappenundichtigkeit und 
sogenanntes Herzstolpern (das 
Vorhofflimmern) ein wichtiges Thema. 
 
Mögliche Auswirkungen einer 
Leberbeteiligung auf das Herz: 
Bei Osler-Patienten werden mit einem 
Kontrastmittel die Lebervenen 
dargestellt. Dabei werden ggf. Kurzschlüsse in der Leber sichtbar, die zu einer 
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Überlastung des Herzens führen. Man kann bei entsprechenden Untersuchungen z. 
Bsp. sehen, dass das Kontrastmittel viel mehr am Herzen ankommt. Durch die 
Leberkurzschlüsse muss das Herz viel mehr Blut pumpen, was zu einer Überlastung 
des Herzens und einer entsprechenden Aufdehnung führt. Die Herzklappen werden 
zwischen dem Vorhof und der Herzkammer größer, was eine Undichtigkeit zur Folge 
hat. Dadurch wird das Blut in den Vorhof zurückgepumpt und von dort in die Lunge 
zurückgepumpt.  
 

Herzklappenundichtigkeit 
Mögliche Folgen einer Herzklappenundichtigkeit können Atemnot, geschwollene 
Beine, Leberschwellung (weil die Leber vor dem Herzen sitzt), Flüssigkeit in der 
Bauchhöhle und blaue Haut wegen Sauerstoffmangel sein. Vor allem wenn der linke 
Vorhof sich aufdehnt kann es zu Herzrhythmusstörungen und auch zu Vorhofflimmern 
kommen. Manchmal kommt es auch dazu, wenn sich der rechte Vorhof aufdehnt.  
Die Undichtigkeiten der Herzklappen können unterschiedlich intensiv auftreten. Bei 
einer geringen Undichtigkeit ist eine Behandlung nicht unbedingt nötig, sollte aber 
beobachtet werden. Eventuell ist auch eine medikamentöse Behandlung möglich.  
Herzchirurgie ist erst bei massiver Undichtigkeit oder auch einer hochgradigen 
Herzinsuffizienz ein Thema. Auch Morbus Osler Patienten können entsprechend 
behandelt werden. Bei den entsprechenden Operationen werden die Herzklappen 
wieder verkleinert. Dabei wird ein Ring aufgenäht, der die Herzklappe in die 
ursprüngliche Größe zurückbringt. Dadurch kommen die Herzklappensegelchen 
wieder aneinander. Dabei handelt es sich um eine endoskopische OP (Schlüsselloch-
OP) mit kleinen, kaum sichtbaren Schnitten. Bei Frauen werden die Schnitte in der 
Falte unter der Brust und bei Männern etwas seitlicher platziert. Es sind miniaturisierte 
Eingriffe, über die man ans Herz herankommt. Das Herz muss nicht mehr bei jedem 
chirurgischen Eingriff angehalten werden, es schlägt weiter und wird trotzdem 
repariert. 
Diese OP wird auch für Osler-Patienten angeboten, aber nicht bevorzugt. Bei Osler-
Patienten kann es zu einer höheren Blutungsneigung bei einer Operation kommen, 
bedingt durch die Vielzahl der kleinen Gefäße, die gebildet werden. Für Morbus Osler 
Patienten ist das Katheter-Verfahren eine bessere Option, wobei über die Leiste ein 
kleiner Clip auf die Herzklappe gesetzt wird und damit die Herzklappensegel auch 
wieder aneinander geführt werden. Es ist von Vorteil, dass kein Schnitt am Brustkorb 
oder an der Brustkorbseite nötig ist, sondern nur ein kleiner Picks in der Leiste, der die 
Vene adressiert. Dadurch gibt es weniger Blutungskomplikationen.  
Leider kann es auch eine Kehrseite der Medaille geben. Es kann sein, dass es nicht 
immer zu einer 100%igen Dichtigkeit der Herzklappe kommt, aber die Undichtigkeit 
kann sehr gering sein. 
Wichtig ist für Morbus Osler Patienten, dass eine entsprechende OP in einem Zentrum 
erfolgt, in dem Kardiologen und Herzchirurgen interdisziplinär zusammenarbeiten und 
so gemeinsam die beste Option auswählen. 
 
Weitere Ausführungen zu Herzrhythmusstörungen und Herzstolpern und 
Therapieoptionen:  
In der Vergangenheit wurde es als Nebeneffekt gesehen, der mit blutverdünnender 
Therapie behandelt wurde. Aber Herzstolpern ist nicht nur Herzstolpern. Es führt 
tatsächlich zu einer Leistungsminderung, zu einem Brust-Engegefühl, zur 
Leistungsreduktion des Herzens, auch zu Herzschwäche, und kann bekannterweise 
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auch zu einem Schlaganfall führen. Leider erhöht es auch die Todesrate bei den 
betroffenen Patienten. 
Zur Behandlung des Vorhofflimmerns gibt es die schon erläuterten 
Verödungsmaßnahmen. Wir haben alle 4 Ohren: zwei am Kopf und zwei am Herzen. 
Vorhofflimmern fängt meist gering an und wird dementsprechend am Anfang kaum 
bemerkt. Im Laufe der Zeit nehmen die symptomfreien Intervalle ab und die 
auftretenden Probleme werden immer intensiver. Je häufiger die Symptome auftreten, 
umso stärker wird das Risiko für eine Herzschwäche und auch das Schlaganfallrisiko 
nimmt entsprechend zu. Je länger die Probleme am Herzen vorhanden sind, umso 
mehr vernarbt das Gewebe im Herzen und koppelt elektrisch nicht mehr richtig. Die 
einzelnen Herzmuskelzellen verlieren den Kontakt. Deshalb sollte eine entsprechende 
Therapie nicht zu spät erfolgen, um das Herz vor weiteren Schäden zu schützen. 
In 20 – 30% der Fälle pro Jahr haben die Patienten als Folge davon einen Schlaganfall. 
Bei 30% der Patienten mit Vorhofflimmern kommt es auch zu einer Links-Herz-
Schwäche. Vorhofflimmern kann auch zu einer Demenz führen. Das kann mit an den 
Schlaganfällen liegen. Das Gehirn nimmt beim Schlaganfall Schaden und kann 
absterben. 
Es gibt Erregungsleitungen, die auf elektrischer Basis sind und am Herzen eine Rolle 
spielen. Die elektrischen Erregungen sollten in Bahnen gelenkt werden und es sollten 
auch Isolationen eingebaut werden, um eine unkontrollierte Verbreitung zu verhindern.  
Kardiologen (Elektrophysiologen) machen es mit dem Katheter, Herzchirurgen setzen 
bei einer offenen Operation Ablationsgeräte ein. Im Herzmuskelgewebe werden kleine 
Narben gesetzt, damit die elektrische Strömung eine kleine Barriere hat. Das Herz 
kann dann nur in einer geordneten Weise erregt werden und arbeitet dann auch 
entsprechend.  
Früher wurde es mit operativen Schnitten gemacht, sozusagen mit langen Schnitten 
filetiert. Eine entsprechende OP dauerte 4 – 5 Stunden. Heute wird das Herz im 
Ganzen gelassen und es werden Verödungslinien mit elektrischen Geräten gemacht, 
die Hitze von innen und außen an der Herzwand absetzen. Dabei entsteht 
Narbengewebe, das durch das ganze Gewebe der Herzwand hindurchgreift. Es ist 
auch mit einem Kältestab möglich, wobei das Herzmuskelgewebe in einer bestimmten 
Position erfroren wird.  
Oft haben Patienten nicht nur Vorhofflimmern, sondern auch andere Erkrankungen am 
Herzen, die operativ behandelt werden müssen. Auch bei denen ist die Erfolgsquote 
oft über 70%. Die Patienten haben wieder einen normalen und geregelten 
Herzkreislauf und Herzrhythmus. Die Patienten müssen aber regelmäßig kontrolliert 
werden, da die Erkrankung dynamisch ist und die Patienten die Stabilität des 
regelmäßigen Rhythmus wieder verlieren können.   
Bei Osler-Patienten muss man im Blick haben, dass sich an den Narbenlinien in der 
ersten Phase, bis die Herzinnenhaut nach dem Eingriff richtig ausgeheilt ist 
Blutgerinnsel bilden können. Deshalb ist eine starke Blutverdünnung für 3 Monate 
erforderlich. Die Behandlung kann vielleicht mit Marcumar oder einem anderen 
neueren Antikoagulationsmedikament durchgeführt werden. Aber für Morbus-Osler-
Patienten ist das keine optimale Lösung, da die Blutungsneigung dadurch zunimmt. 
Eine andere mögliche Lösung ist in der Herzchirurgie auch der Verschluss des linken 
Vorhofohres und was zu einer Reduktion des Vorhofflimmerns führt.  
Wie bereits schon erwähnt, kann das Vorhofohr unterschiedlich geformt sein.  Die 
Struktur kann entsprechend sehr unterschiedlich sein. Sie kann sehr groß sein, lang 
gestreckt, breit an der Basis aber auch ganz schmal sein. Die Formen des Vorhofohres 
werden deshalb u.a. Hühnerflügel-, Sandsack-, Kaktus-, und Blumenkohl-artig 
genannt. Die jeweilige Form hat auch etwas mit der Häufigkeit von Schlaganfällen zu 



 Morbus Osler Selbsthilfe e.V.  

31 
 

tun. Es beginnt gering, entwickelt aber ein steigendes Risiko. Je mehr sich die Form 
zum Blumenkohl entwickelt, umso häufiger kommt es zu einem Schlaganfall. An der 
Form des Vorhofohres kann man u.a. auch erkennen, wie wichtig es ist, das Vorhofohr 
zu verschließen.   
Wenn man ins Vorhofohr hineinschaut, sieht man auch warum es so thrombogen 
/Blutgerinnsel bildend ist. Im Vorhofohr sind auch einzelne Muskeln und 
Sehnenstränge, die ein Labyrinth bedingen, in dem das Blut nicht fließt, sondern 
stehen kann. Überall da, wo Blut steht, gerinnt es. Bei Wundheilung ist es sinnvoll, am 
Herzen aber ungünstig.  
Warum sind Herzchirurgen so hinterher bei dem Vorhofohrverschluss? Es gibt eine 
internationale Studie bei der festgestellt wurde, dass der Verschluss des Vorhofohres 
zu einer Verhinderung von Schlaganfällen führen kann und die Herzkraft erhalten 
bleibt. In dieser Studie wurden fast 5000 Patienten untersucht und es konnte eine 
Gruppe mit einem Vorhofohrverschluss mit einer Gruppe ohne Vorhofohrverschluss 
bei einer herzchirurgischen Operation verglichen werden. Es wurde sichtbar, dass das 
Schlaganfallrisiko nach einer herzchirurgischen Operation mit einem 
Herzohrverschluss deutlich geringer ist. 
Wie machen es die Herzchirurgen?  

• Bei einer normalen OP gibt es Klammergeräte, die auf das Herz aufgesetzt werden 
können, die das Gewebe abschneiden und gleichzeitig mit Klammern verschließen. 
Das sind die sogenannten Stapler. 

• Eine zweite Variante, die von Herzchirurgen häufig gemacht wird, ist eine Schere 
ansetzen und das ganze übernähen.  

• Die dritte Variante sind Verschlusssysteme die epikardial (auf der Außenschicht des 
Herzens) angebracht werden, wie auch das Lariat-System. Diese Klammersysteme 
sind wie eine große Wäscheklammer, in die das große Herzohr eingefädelt wird 
und dann von außen zusammengedrückt wird. 

Der Zugang zum Herzen ist unterschiedlich möglich: 

• Kombi-OP: Ablation (Verödung) und Herzoperation – Eröffnung des Brustbeines 

• Minimalinvasive Chirurgie: Kleine Eröffnung des Brustkorbs an der Seite mit 

einer Kamera, um das Innere gut zu sehen 

• Endoskopie Ablation – Verödung des Herzgewebes per Herzkatheter  

Bei der Endoskopie wird per Herzkatheter gearbeitet. Deshalb kann das Herzohr nicht 

direkt von außen gesehen werden. Es ist nur durch das Endoskop sichtbar. Deshalb 

muss vorher klar sein, dass das Herzohr kein Blutgerinnsel beinhaltet. Vor der OP 

werden Ultraschalluntersuchungen durchgeführt, um zu sehen, ob im Herzohr bereits 

Blutgerinnsel vorhanden sind. 

Minimalinvasive OP – drei kleine Zugänge: 1 x Kamera; 2 x Instrumentenzugang – 
mit der Kamera kann auf das Vorhofohr geschaut werden – es wird die Größe des 
Vorhofohres gemessen um die individuelle Größe des Clips passend auszuwählen. 
Die Klammer wird dann von außen über das Vorhofohr gestülpt. Das Vorhofohr 
entfaltet sich und wird dann mit dem Clip verschlossen. Gleichzeitig wird per Ultraschall 
kontrolliert, dass der Clip auch wirklich an der Basis sitzt. Die Instrumente werden 
entfernt und das Vorhofohr ist verschlossen.  
Nach dem Verschluss bildet sich das Vorhofohr zurück und wird abgebaut. Die 
Herzinnenhaut ist ohne Unterbrechung geschlossen. Damit ist klar, dass es kein im 
Herzen gelegenes fremdes Material gibt und dementsprechend keine Blutverdünnung 
erforderlich ist.  
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Was bedeutet der Eingriff? Die Gesamtdauer der OP beträgt 45 – 75 Minuten. Der 
Klinikaufenthalt dauert 3 Tage (ein Tag Aufnahme, ein Tag zur Therapie und ein Tag 
zur Kontrolle und Entlassung). Nachkontrollen sind erforderlich nach 3 Monaten, nach 
12 Monaten und nach 24 Monaten nach der OP. Es muss dann auch geklärt werden, 
ob eine Blutverdünnung erforderlich ist. Bei Morbus-Osler-Patienten bei einem 
kompletten Vorhofverschluss erfolgt keine Blutverdünnung. Sie ist nach den bisherigen 
Untersuchungsergebnissen nicht erforderlich. Eine richtige abgeschlossene Studie 
gibt es dazu aber noch nicht, ist aber in Arbeit.  
Die Erfolgsaussichten, dass ein solcher Clip gesetzt werden kann, liegen bei 98%! 

Es gibt sehr wenige Patienten, die wegen Verwachsungen im Herzbeutel oder einem 

zu kleinen Herzohr nicht entsprechend behandelt werden können. Es ist aber ein 

verschwindend geringer Anteil. 

Ein bei der Jahrestagung anwesender Patient berichtet, dass er 2018 entsprechend 

behandelt wurde und keine blutverdünnende Therapie benötigte. Er sagte, dass sich 

seine Lebensqualität dramatisch verbessert hat. 

Anmerkungen von Prof. Geisthoff zur Blutverdünnenden Therapie bei Morbus 

Osler:  

Es gibt mehrere Studien dazu, die es beschreiben:  

• Ca. die Hälfte der Morbus Osler Patienten toleriert die Aspirin 100 am Tag 

ganz gut  

• Es gibt auch neuere blutverdünnende Tabletten. Wenn man damit Probleme 

hat, kann man auf das alte Macumar zurückgehen. Es wird eher besser toleriert 

als die neueren Blutverdünnungstabletten. 

• Eine doppelte Blutgerinnungstherapie ist für Morbus Osler Patienten ein großes 

Problem und sollte möglichst vermieden werden!  

Frage: Ist jedes unregelmäßige Schlagen des Herzens ein Vorhofflimmern oder zum 
Teil nur eine Rhythmusstörung?  
Bei jedem Menschen gibt es am Herzen auch Extraschläge, diese Extraschläge 
kommen nicht alle aus dem natürlichen Taktgeber (Sinusknoten), können entweder im 
Vorhofgewebe entstehen, können aber auch in der Herzkammer entstehen. Einzelne 
Herzschläge, die extra auftreten führen auch dazu das man merkt, dass das Herz jetzt 
mal unregelmäßig arbeitet, es bleibt aber im Grundrhythmus im regelmäßigen 
Sinusrhythmus. Das ist nicht gefährlich.  
Wenn diese Erregungsfehlbildungen aus der Herzkammer kommen und zu vielfältig 
werden oder vielleicht auch längere Phasen dann aus der Herzkammer kommen kann 
es durchaus sehr gefährlich werden.   
Wenn Rhythmusstörungen vorhanden sind, ist es zwingend erforderlich, dass im EKG 
dokumentiert wird, was es ist. Die reine Symptomatik ist teilweise völlig irreführend. 
Mit Hilfe des EKGs kann es genau bestimmt werden und man kann auch Angaben 
machen, ob es gefährlich ist oder nicht. Auch ob Konsequenzen daraus entstehen.  
Langzeit-EKGs reichen oft nicht aus. Da sind Smartwatches, die man immer trägt und 
im Falle von einer bemerkten Störung entsprechend einschalten können eine gute 
Dokumentationsmöglichkeit. Die Qualität dieser Untersuchungen ist auch 
überraschend gut, gerade bei Rhythmusstörungen, die nicht häufig auftreten. 
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Thema: Hirngefäßmissbildungen 
Vortragende Person: Prof. Dr. Philipp Dammann – Klinikum Essen -
Neurochirurgie   
 

Prof. Dr. Dammann konnte leider nur online an unserer Jahrestagung teilnehmen. 
Trotz technischer Einschränkungen referierte er wie geplant.  
 
Das Gehirn ist untrennbar verbunden mit Gefäßen und wir haben ein Gefäßsystem 
was aus führenden, arteriellen Gefäßen und aus dem Kapillarbett besteht. Das 
Kapillarbett ist ein ganz besonderer Bereich wo Sauerstoff und Energie abgegeben 
und Schadstoffe abtransportiert werden.  
Das Gehirn umfasst 2% des Körpergewichts und verbraucht 20 % des Blutvolumens 
und 20% des Energie- und Sauerstoffverbrauchs. Das Gehirn ist unsere zentrale 
Schaltstelle und für unseren Körper das übergeordnete und relevanteste System. 
Wenn man alle Gefäße im Gehirn aneinanderreiht, kommt man auf eine Länge von 
640 km. Und es wird von 100 Millionen Kapillaren im Gehirn gesprochen. Die 
Kapillargesamtlänge beträgt ca. 80.000 km. Der Erdumfang beträgt ca. 40.000 km. 
80.000 km sind also 2-mal um die Erde! Dabei handelt es sich um das Kapillarsystem 
eines Menschen im Gehirn!  
In Deutschland beträgt die Gesamtlänge der Autobahnen ca. 13.000 km. Die 
Kapillargesamtlänge im Gehirn ist also etwa 6-mal so lang wie das deutsche 
Autobahnnetz. 
Das Prinzip kommt aus der Natur – die Natur will die Oberfläche vergrößern, um damit 
besonders effektiv zu sein. Wenn man sich ein Baumsystem mit vielen Verästelungen 
ansieht, erinnert es an das Gefäßsystem im Gehirn. Es soll auch die Oberfläche 
vergrößern, um besonders effektiv zu sein. 
In diesem wichtigen System: Das Herz transportiert über die Arterien das Blut vom 
Herzen weg und versorgt die Organe. In der Mitte ist dann das Kapillarbett – ein 
Riesensystem, in dem der Austausch stattfindet. Dann wird das Blut über das venöse 
System abtransportiert. Das Herz saugt das Blut wieder an. Dieses System ist natürlich 
sehr empfindlich und muss gut funktionieren. Es ist auch sehr druckunterschiedlich, 
was auch eine große Auswirkung auf die Gefäßfehlbildungen hat, je nachdem wo sie 
entstehen. Das Gefäßsystem leistet auch sehr viel. Wenn man schaut, wie hoch der 
Blutdruck in den Arterien ist: z. Bsp. 140 (leicht erhöht) und man würde ein Steigrohr 
anstellen, dann würde das Blut 1,80 m hochsteigen. So viel Druck ist da drauf!  
Das Kapillarbett senkt den Druck stark ab. Im Kapillarbett selbst sind dann noch ca. 
26 cm Wassersäule, im venösen System dann nochmals weniger. Das heißt, ein 
funktionierendes System muss auch den Blutdruck reduzieren, damit auch die 
unterschiedlich konfigurierten Gefäßsysteme mit diesen Druck- und Blutfluss-
Verhältnissen gut klarkommen. Das ist ein Teilproblem bei den Gefäßfehlbildungen. 
Nämlich der Einfluss des Blutes in das Kapillarbettsystem und der Ausfluss über die 
Venen. Und das ist etwas, was für die behandelnden Ärzte und betroffenen Patienten 
ein relevantes System ist, das natürlich gut funktionieren muss. Bei 
Gefäßfehlbildungen funktioniert es teilweise nicht so.  
Die Aorta ist der erste Aussprung aus dem Herzen und ist etwa so dick wie ein Daumen 
und es geht dann bis in die Kapillaren. In den Kapillaren stecken Erythrozyten, die für 
den Sauerstofftransport wichtig sind. Der Durchmesser der Kapillaren beträgt ca. 10 
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Mikrometer was einer Länge von 0,01 Millimeter entspricht.  Das Kapillarsystem ist ein 
sehr feines System.  
Und wo können Gefäßfehlbildungen entstehen? Die Aneurysmen sind eher 
Erkrankungen des Gefäßes und werden nicht unbedingt als Gefäßfehlbildung definiert. 
Aber auch da sind die Meinungen unterschiedlich. Die Aneurysmen sind eine 
Aussackung der Gefäßwand und im arteriellen System zu finden.  
Und dann gibt es die arteriovenöse Malformation, die vor allem beim Morbus Osler ein 
Thema ist. Sie sind am Beginn des Kapillarbetts angesiedelt ist und bedeuten 
eigentlich eine Aufhebung des Kapillarbetts, was dazu führt, dass die Pufferfunktion 
nicht richtig funktioniert. Es gibt auch noch Kavernome, das sind Gefäßfehlbildungen 
die eigentlich im Kapillarsystem entstehen. Da entstehen auch die bei Morbus Osler 
vorhandenen Teleangiektasien, die man als Gefäßfehlbildungen ohne wirklichen 
Krankheitswert betrachten kann. Im venösen System gibt es dann noch die Anlage der 
venösen-Anomalien, die vom Krankheitswert auch keine große Rolle spielen. 
Es ist für den behandelnden Arzt und auch den Patienten von Bedeutung, wo sich die 
einzelnen Erkrankungen im Gefäßbett konkret befinden. Die arteriovenöse 
Malformation wird als eine kleine Unterart, eine sogenannte arteriovenöse Fistel 
betrachtet. Bei Morbus Osler kommen die arteriovenösen Malformationen deutlich 
häufiger vor als in der Normal-Bevölkerung. Das hat zur Folge, dass dieses wichtige 
Kapillarbett nicht vorhanden ist und sozusagen ein Kurzschluss zwischen dem 
Hochdrucksystem Arterie und dem Niederdrucksystem Vene besteht. Es sind da zwar 
auch gefäßartige Strukturen, die sogenannten Nidus häufig vorhanden, aber die haben 
keine normale Funktion und keine normale Gefäßwand. Deshalb sind sie sehr anfällig 
für Probleme. Auch dieser direkte Austausch vom Blut vom arteriellen in das venöse 
System, ohne dass das wichtige Kapillarbett sich dazwischenschaltet, kann dem 
Patienten Probleme machen, weil das Blut dann direkt dem Gewebe verloren geht.  
Die Kavernome und kapillaren Teleangiektasien sind kleine Gefäßfehlbildungen im 
Kapillarbett selbst. Das Kapillarbett ist dann also erhalten. Sind an das Kapillarbett 
angeschlossene Gefäßfehlbildungen vorhanden, ist meist der Druck darauf nicht so 
hoch und damit auch die Gefahr für den Patienten bei diesen Gefäßfehlbildungen 
deutlich niedriger. Kavernom-Blutungen können auch einbluten, machen aber 
normalerweise wesentlich weniger Probleme als zum Beispiel die Blutung einer 
arteriovenösen Malformation. Der Grund dafür ist, dass das Drucksystem viel niedriger 
angesetzt ist. Die venösen Anomalien sind eigentlich Zufallsbefunde, die häufig bei 
Patienten ohne Krankheitswert gefunden werden. Auf die muss die Behandlung nicht 
konzentriert werden, es muss dem Patienten nur gesagt werden, dass es nichts 
Schlimmes ist und das es viele Menschen haben. Für die Behandlung ist es erstmal 
nicht von Bedeutung.  
Von Bedeutung sind aber die arteriovenöse Malformationen. Natürlich macht nicht nur 
die große Struktur ein Problem, sondern auch auf der Mikro-Ebene und der zellulären 
Ebene passieren viele Prozesse durch diese Fehlbildungen: Turbulenzen, 
Gefäßwände und auch Entzündungsprozesse - die letztlich dann fortschreitend sind 
und Probleme hervorrufen können. Sie müssen kein Problem hervorrufen, aber sie 
können Probleme hervorrufen. In diesem Bereich wird auch viel geforscht. Da werden 
in Zukunft unter Umständen auch Therapieansätze auf kleinerer Ebene entstehen, um 
diese Veränderungen zu behandeln.  
Ein großes Problem bei den Gefäßfehlbildungen ist der venöse Ausfluss. Der muss 
ganz besonders gut erhalten sein. Häufig ist es ein Problem, dass er sich durch eine 
chronische Belastung verringert oder durch eine Thrombose oder ähnliches akut 
verschließt. Dann entsteht dieser hohe Druck in dem System und es können sich 

https://www.google.de/search?sca_esv=820aaa15062e62d5&sca_upv=1&sxsrf=ADLYWILxgfYd9LZwDhgzGQ5Ijgcg_5cJtw:1724253674210&q=arterioven%C3%B6se+Malformation&spell=1&sa=X&ved=2ahUKEwi52oO-sYaIAxX6BNsEHREWCMAQkeECKAB6BAgQEAE
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dadurch Stellen entwickeln (Ektasien, Aneurysmen oder Gefäßwandinsuffizienzen), 
wo es dann zu einer Struktur kommt und zu einer Art Blutung. 
Ein Hauptproblem ist, dass die venöse Drainage vorhanden sein muss. Wenn die 
venöse Drainage gestört ist, können die Gefäßfehlbildungen tatsächlich gefährlich 
werden. Was dann passieren kann, sind dramatische Komplikationen, die zum Glück 
nur sehr selten sind. Dabei handelt es sich um intrazerebrale Blutungen, Einblutungen 
in das Hirngewebe. Das ist das Hauptproblem, wenn wir über Gefäßfehlbildungen im 
Gehirn sprechen. Kommt es zu einer Einblutung kann diese Blutung das Gehirn 
verletzen und schädigen. Auch die dadurch entstehende Raumforderung in dem 
abgeschlossenen Bereich des Kopfes kann zu Problemen führen und muss 
entsprechend häufig behandelt werden.  
Was aber auch ein Problem ist, ist das durch die großen Gefäßfehlbildungen auch ein 
direkter Verlust sauerstoffreichen Blutes entstehen kann. Das ist vor allem ein Problem 
bei der großen arteriovenösen Malformation. Bei Morbus Osler kommen diese 
Gefäßfehlbildungen viel häufiger als in der Normalbevölkerung vor. 
In der Normalbevölkerung kommen laut Studien ungefähr 2-4% Gefäßfehlbildungen 
vor. Bei Morbus Osler liegt der Prozentsatz gemäß der Studien bei 20 – 23%. Bei einer 
seltenen Erkrankung gibt es das zusätzliche Problem, dass die Diagnose der seltenen 
Erkrankung nicht immer gegeben ist.  Deshalb sind diese Zahlen auch immer mit 
großen Fragezeichen zu versehen, aber sie sind schon reproduzierbar.  
Man kann insgesamt sagen, dass die Gefäßfehlbildungen, über die berichtet wurde: – 
Kavernome – normale arteriovenösen Fisteln und die Developmental Venous 
Anomaly (DVA) ungefähr gleich verteilt sind. Developmental Venous Anomaly (DVA) 
wird eine seltene, gutartige Entwicklungsanomalie der zerebralen venösen Drainage 
bezeichnet.  
Bei Morbus Osler gibt es aber besonders häufig die kapillaren Teleangiektasien, die 
aber kein Krankheitsbild haben. Und dann vor allem diese arteriovenösen 
Malformationen. Das sind die mit den direkten Kurzschlüssen bei der Überbrückung 
des Kapillarbettes. Studien belegen, dass bei Morbus Osler das Risiko für 
arteriovenösen Malformationen 100–1000-mal höher ist als bei der 
Normalbevölkerung. Warum ist das so? Dazu gibt es eine Studie aus Toronto. Dort 
befasst man sich sehr aktiv mit Gefäßfehlbildungen. Man hat bei Morbus Osler 
Mutationen in bestimmten, sehr wichtigen Signalwegen und damit assoziierten 
Rezeptorstrukturen und Signalstrukturen gefunden. Diese Mutationen führen dazu, 
dass bei dem Gefäß-Bett der Patienten mit diesen Mutationen, wahrscheinlich eine 
zweite zusätzliche Mutation an diesen Stellen, in diesen Gefäßfehlbildung deutlich 
häufiger auftreten.  
Die AVMs sehen bei Morbus Osler ein bisschen anders aus als bei den sporadischen 
AVMs. Die Zahlen deuten an, dass die Nachblutungsrate ein bisschen höher ist. Es 
scheint so, dass man bei den AVMs von Morbus Osler etwas entspannter sein kann, 
aber wenn sie wirklich mit Blutungen auftreten, sollten sie unbedingt zügig behandelt 
werden. Die Blutungen sind das Hauptproblem bei den AVMs. Trotzdem ist die 
Blutungsrate sehr gering und beträgt ungefähr 1 Prozent pro Jahr. Das ist eine relativ 
günstige Situation. Das heißt, man kann abwarten und erstmal schauen, ob es 
bestimmte Risikofaktoren gibt oder ob es andere Anzeichen gibt, die signalisieren, 
dass die AVCMs behandelt werden müssen.  
Was sind mögliche Probleme? Zu den Problemen zählen Blutungen, aber es können 
auch Probleme durch Blutflussturbulenzen entstehen. Probleme können auch durch 
Epilepsie, durch kleine Mikroblutungen oder Blutströmungsprobleme auftreten.  
Steal-Phänomene sind eine Durchblutungsstörung, bei der ein  Gefäß- 
Untersystem des Blutkreislaufs zugunsten eines anderen Teilbereichs der 

https://de.wikipedia.org/wiki/Durchblutungsst%C3%B6rung
https://de.wikipedia.org/wiki/Gef%C3%A4%C3%9Fsystem
https://de.wikipedia.org/wiki/Gef%C3%A4%C3%9Fsystem
https://de.wikipedia.org/wiki/Blutkreislauf
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Blutversorgung minderdurchblutet wird. Steal Phänomene können auch zu 
Kopfschmerzen durch eine neurologische Störung führen. Aber die Blutung ist das 
Hauptproblem! Und dieses arterielle System (Arterie, Kapillarbett, Vene) ist halt 
gestört. Auch der venöse Ausfluss ist ein wichtiger Punkt und darf nicht gestört sein.  
Bei den entsprechenden Untersuchungen wird auch auf eine mögliche Aufweitung des 
venösen Systems durch den hohen arteriellen Druck, venöse Ektasien (Ausdehnung, 
sackartige Erweiterung) und ähnliches geachtet. Diese Punkte sind u.a. wichtig bei der 
Abwägung der möglichen Behandlungsgründe und Behandlungsmethoden.  
AVMs kommen selten vor. Wenn, dann können Sie aber katastrophale Folgen haben. 
Es ist eine Einzelfallentscheidung, ob man etwas macht oder nicht. Das Blutungsrisiko 
ist glücklicherweise bei Morbus Osler Patienten sogar geringer als in der allgemeinen 
Bevölkerung. 
 

 

Thema: Blutarmut bei Morbus Osler 
Vortragende Person: PD Dr. Freya Dröge - Leiterin des 
Westdeutschen Morbus Osler-Zentrums in Essen 

 

Frau PD Dr. Freya Dröge ist im Bereich Morbus Osler eine sehr erfahrene und 
engagierte Ärztin. Im Jahr 2022 habilitierte sie auch mit Forschungsarbeiten zum 
Thema Morbus Osler. Auch nach der Habilitation ist sie weiterhin aktiv im Bereich der 
Forschungen zu Morbus Osler, was auch von der Deutschen Forschungsgemeinschaft 
unterstützt wird.  
Blutarmut ist ein Thema, das sehr viele Morbus Osler Patienten betrifft. Morbus Osler 
hat Gefäßveränderungen zur Folge, die zu unterschiedlichen Blutungen führen. 
Deshalb ist Blutarmut bei Morbus Osler ein wichtiges Thema. Im Westdeutschen 
Morbus Osler Zentrum in Essen wurden 349 Patienten wegen einer möglichen 
Blutarmut untersucht. Bei etwa 50% wurde die Blutarmut wirklich festgestellt. Davon 
haben ungefähr die Hälfte der 
Patienten Eisentabletten 
eingenommen. Etwas mehr 
 als ein Drittel hatte Eiseninfusionen 
erhalten. Etwas weniger als 10% 
haben sowohl Eisentabletten 
genommen wie auch zusätzlich 
Eiseninfusionen erhalten. Wichtig ist, 
dass Menschen mit Blutarmut 
entsprechend therapiert werden. 
Leider gibt es auch Betroffene ohne 
Eisentherapie. Die Gründe dafür sind 
unterschiedlich. Viele von Blutarmut 
Betroffene ohne Eisentherapie 
nennen als Grund dafür eine 
vorhandene Unverträglichkeit. In 
vielen Gegenden ist es aber auch 
kompliziert in der Wohnortnähe 
sowohl entsprechende Untersuchungsmöglichkeiten wie auch Behandlungs-
möglichkeiten zu finden. Manchmal lehnen auch Hausärzte entsprechende 
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Untersuchungen und erst recht entsprechende Behandlungen ab. Die beste Lösung 
ist ein klassischer Hämatologe, der auf Blut spezialisiert ist. Aber ein solcher Arzt ist 
oft nicht einfach zu finden. 
Woraus besteht eigentlich Blut? Wird Blut im Rahmen einer Untersuchung zum 
Schleudern in eine Zentrifuge gegeben, dann trennt es sich in Plasma (Wasser, 
Elektrolyte, Proteine) und Blutzellen. Bei den Blutzellen gibt es rote Blutzellen, weiße 
Blutkörperchen und Blutplättchen. Beim Thema Blutarmut sind besonders die roten 
Blutkörperchen von Bedeutung. Rote Blutkörperchen sind vor allem für den 
Sauerstofftransport zuständig. Die weißen Blutkörperchen sind vor allem 
Abwehrzellen, und entsprechend für das Immunsystem von Bedeutung. Das 
Immunsystem war auf der Jahrestagung 2023 auch ein wichtiges Thema. Außerdem 
gibt es noch die Blutplättchen, die für die Blutgerinnung wichtig sind. 
Rote Blutkörperchen werden auch Erythrozyten genannt. Sie werden im Knochenmark 
gebildet und haben eine Lebensdauer von etwa 120 Tagen = 4 Monate. Der 
Hauptbestandteil ist das Hämoglobin, das den Sauerstoff bindet. Die roten 
Blutkörperchen enthalten auch Eisen. Eisen ist u.a. für die Bildung der roten 
Blutkörperchen von Bedeutung. Deshalb ist es auch wichtig, dass auf den 
Eisenhaushalt geachtet wird. Von der WHO wurden Hämoglobin-Normwerte 
herausgegeben. Für Frauen beträgt der Wert 12,0, für Männer 13,0. 
Bei Morbus-Osler-Patienten ist die Ursache für die häufige Blutarmut der vermehrte 
Blutverlust, bedingt durch die unterschiedlichen Blutungen. Bei Frauen kommt hinzu, 
dass sie im Rahmen der Menstruation auch Blut verlieren. Natürlich können auch 
Verletzungen zu Blutungen führen und ebenfalls einen Blutmangel hervorrufen. Es 
kann aber auch zu Blutarmut durch eine gestörte Blutbildung kommen. Bei Osler-
Patienten hängt das häufig mit dem Eisenmangel zusammen.    
Zu den Symptomen von Blutarmut gehören Müdigkeit, Kopfschmerzen, 
Konzentrationsprobleme, Merkschwächen und manchmal auch Schwindelgefühle. 
Manche Patienten klagen auch über Luftnot. Auch Blässe im Gesicht, Herzrasen und 
unruhige Beine können eine Folge von Blutarmut sein.    
Eins der Probleme ist, dass sich bei vielen Betroffenen der Körper bedingt durch die 
häufigen Blutungen an die Blutarmut gewöhnt hat und dementsprechend wenige 
Symptome entwickelt. Werden dann die Blutwerte gecheckt, kann das Ergebnis 
durchaus erschreckend sein. Deshalb sollten regelmäßig Blutuntersuchungen 
durchgeführt werden. Der wichtigste Wert ist dabei der Hämoglobinwert. Aber auch 
andere Werte sind wichtig. Die Retikulozyten sind junge rote Blutkörperchen. Auch die 
Eisenparameter sind von Bedeutung. Neben dem Eisenwert gehören dazu auch 
Transferrin (Eisenbedarf), Transferrin-Sättigung (zeigt den Eisentransport an), 
löslicher Transferrin Rezeptor (für die Eisenversorgung wichtig) und Serrumferritin 
(Zeigt den Eisenspeicher an). Zusätzlich sollte auch der Entzündungswert (CRP) 
kontrolliert werden, weil der Ferritinwert auch von Entzündungsprozessen im Körper 
beeinträchtigt werden kann. Zusammenfassend kann man sagen, dass der reine 
Eisenwert nicht komplett aussagekräftig ist, vielmehr handelt es sich um das 
Zusammenspiel verschiedener Werte, die beachtet werden müssen.  
Wie wird Blutarmut eingeteilt? Auch hierzu gibt es von der WHO eine Einteilung 
hinsichtlich des Hämoglobinwertes: 
Leichtgradige Blutarmut:  

• Bei Kindern zwischen 5 und 11 Jahren bei einem Hb-Wert zwischen 11 und 11,4  

• Bei Frauen und Kindern über 11 Jahren bei einem Hb-Wert von 11 bis 11,9  

• Und bei Männern bei einem Hb-Wert zwischen 11 und 12,9.  
Mittelgradige Blutarmut: 

• Mittelgradig Blutarmut besteht bei einem HB- Wert zwischen 8 und 10,9  
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Schwergradige Blutarmut 

• Schwergradige Blutarmut herrscht bei einem HB-Wert unter 8  
Die Werte in dem Laborbericht können von den genannten Werten abweichen, da die 
Labore unterschiedlich normiert sein können. Deshalb sollte man auch die 
mitangegebenen Referenzwerte mit beachten.  
Auch wenn es logisch erscheint, dass man versuchen sollte die Normwerte zu 
erreichen, ist das nicht immer möglich. Deshalb sollte man dabei auch die eigene 
Befindlichkeit mit im Blick haben und auch abwägen welche Werte wirklich erreichbar 
sein können.   
Was sind Therapiemöglichkeiten bei Blutarmut? Natürlich ist die Verhinderung von 
Blutungen dabei von Bedeutung. Aber bei Morbus-Osler-Patienten ist das oft nicht 
möglich. Auf jeden Fall sollte man sich bemühen die Blutungsstärke, Blutungsintensität 
und die Häufigkeit der Blutungen zu reduzieren. Dabei können nasenpflegende 
Maßnahmen wie Nasensalbe, Nasenöl und Nasenspray mit der befeuchtenden 
Wirkung hilfreich sein. Bei akuten Blutungen ist auch eine Selbsttamponade hilfreich.  
Lässt man das Nasenbluten einfach laufen, so ist das für den Körper deutlich zu 
anstrengend, weil entsprechend Blut neu gebildet werden muss. Durch die Häufigkeit 
der Blutungen verliert man bei Morbus Osler sowieso Blut. Wenn man sich dann aber 
nicht um eine Reduzierung bemüht, kann das hinsichtlich der Blutarmut schlimme 
Folgen mit sich bringen. Zusätzlich sollte man sich auch um eine Verbesserung bei der 
Blutbildung bemühen. Dabei ist u.a. die Zufuhr von Eisenpräparaten (mit Hilfe von Saft, 
Tabletten oder auch Eiseninfusionen) hilfreich. Auch Blutkonserven können hierbei von 
Bedeutung sein.  
Auch Nahrungsmittel können in diesem Zusammenhang hilfreich sein. Die 
Eisenaufnahme erfolgt über den Zwölffingerdarm. Viele Lebensmittel enthalten Eisen. 
Dazu gehören unter anderem:  

• Fleisch 

• Hülsenfrüchte (Linsen, Kichererbsen, Bohnen, Erbsen etc.) 

• Gemüse (Spinat, Schwarzwurzel, Kresse, Mangold, Feldsalat, Karotten etc.)  

• Nüsse und Samen 

• Kräuter 
Die Eisenaufnahme wird auch durch eine Zufuhr von Vitamin C (z.Bsp. Orangensaft) 
gesteigert und durch Kaffee, Tee, Milch und Rotwein reduziert.   
Bei einer wirklichen Blutarmut reicht die Aufnahme über Nahrungsmittel nicht aus. 
Dann werden auch Eisenpräparate benötigt. Möglich sind in diesem Zusammenhang 
Säfte und auch Tabletten. Man sollte es morgens nüchtern und zusammen mit 
Orangensaft zu sich nehmen. Gut ist auch, wenn man es alle zwei Tage macht. Damit 
ist die Verträglichkeit besser. Wenn der Eisenmangel zu groß ist oder die 
Unverträglichkeit zu intensiv, dann sind Eiseninfusionen erforderlich. Die Entscheidung 
dazu wird normalerweise vom Arzt getroffen. Dabei wird häufig auch kontrolliert, was 
die Ursachen für die nicht ausreichende Eisenaufnahme sind. Gründe können u.a. 
Darmprobleme und Unverträglichkeiten bei den Tabletten sein. Geht man mit dieser 
Problematik zum Hausarzt, wird man häufig zu einem Hämatologen überwiesen. Der 
Hämatologe berechnet dann das Gesamteisendefizit mit Hilfe einer Formel. Diese 
Berechnungen helfen z. Bsp. auch bei der Verhinderung von negativen Folgen bei der 
Zufuhr von Eisenpräparaten.    
Das Auffüllen der Eisenreserven benötigt auch Zeit. Eine einmalige Eiseninfusion ist 
oft nicht ausreichend. Auch eine Tablettenzufuhr im Rahmen von einer Woche reicht 
oft nicht aus. Man muss die Eisenpräparate über Wochen und auch Monate 
aufnehmen, um den Eisenspeicher wieder aufzufüllen. Kommt es häufig zu intensiven 
Blutungen, muss die Therapie gegebenenfalls dauerhaft erfolgen.  
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Es gibt viele verschiedene Eisentabletten, die durchaus unterschiedlich sein können. 
Am häufigsten wird Ferro sanol verschrieben. Es gibt aber auch Eisentabletten, bei 
denen festgestellt wurde, dass sie besser vertragen werden. Dabei handelt es sich um 
Ferrotone und Feraccru.  
Häufig probieren Patienten ein Eisenpräparat aus und bemerken eine 
Unverträglichkeit. Aus diesem Grund brechen sie dann die Eisenzufuhr ab. Das ist 
aber nicht hilfreich. In einem solchen Fall sollte man z. Bsp. zum Apotheker gehen und 
nach der Empfehlung eines anderen Eisenpräparates fragen. Vielleicht werden die 
dann besser vertragen. Man sollte sich schon um eine hilfreiche Eisentherapie 
bemühen. Natürlich gelingt es nicht immer, sollte aber trotzdem unbedingt probiert 
werden.  
Auch in solchen Zusammenhängen muss die Therapie kontinuierlich über einen 
gewissen Zeitraum (z. Bsp. einen Monat) erfolgen, um den Hämoglobinwert zu 
erhöhen.  
Sollte es mit der Eisenzufuhr trotzdem nicht die gewünschten Ergebnisse geben und 
der Hämoglobinwert bleibt unter 8 kann man von einer schwerwiegenden Anämie 
(Blutarmut) ausgehen. Manchmal wird dafür auch von einem Hämoglobinwert unter 6 
ausgegangen. Bei einem Wert unter 6 erhält man bei den meisten Ärzten eine 
Bluttransfusion, was der Arzt entscheiden muss, meist in Rücksprache mit den 
Patienten.  
Dafür gibt es ein Transfusionsgesetz. Gemäß des Transfusionsgesetzes muss auf 
folgende Punkte geachtet werden:  
Der Hämoglobinwert muss unter 6g/dl (ggf. unter 8g/dl) sein und es müssen Symptome 
für eine Blutarmut erkennbar sein. Dann muss auch eine Nutzen-Risiko-Abwägung 
stattfinden. Das Hauptrisiko ist ein Infektionsrisiko. Bei verunreinigten Blutkonserven 
kann es bis zu einer Blutvergiftung kommen. Blutkonserven können aber auch 
infektiöse Krankheiten wie Hepatitis und HIV übertragen. Zum Glück sind diese Risiken 
aber sehr gering. Auch ein Impfschutz gegen Hepatitis B kann hilfreich sein.  
Vor einer Bluttransfusion wird die Blutgruppe getestet und entsprechend festgelegt. Da 
es aber auch kleinere Blutgruppen gibt, die man nicht so einfach feststellen kann, kann 
es bei häufigen Bluttransfusionen auch zu einer Blutgruppenunverträglichkeit 
kommen. In einem solchen Fall erhält man dann einen Blutgruppen-Antikörper-
Ausweis. Bei weiteren Blutkonserven muss dieser Ausweis vor der Transfusion 
unbedingt vorgelegt werden. Mit Hilfe der damit verbundenen Angaben wird das 
passende Blut gefunden und man erhält es dann. Vor einer Bluttransfusion wird auch 
ein Bedside-Test (an der Seite vom Bett) gemacht, bei dem die Übereinstimmung der 
Blutgruppe nochmals getestet wird. Ziel bei einer Bluttransfusion ist es, dass bei einem 
Beutel Blutzufuhr der Hämoglobinwert um 1g/dl steigt (z. Bsp. von 6 auf 7). Die 
Erhöhung des Hämoglobinwertes geschieht relativ schnell. Man kann bereits nach ein 
paar Stunden oder am nächsten Tag kontrollieren, wie der Wert angestiegen ist. Dabei 
wird auch kontrolliert ob weitere Blutkonserven verabreicht werden sollten, oder ob es 
erst einmal so okay ist. Mit einer Bluttransfusion wird man aber nicht in den Bereich 
der normalen Hämoglobinwerte gelangen. Meist kommt man nach einer 
Bluttransfusion in einen mittelschweren Bereich der Blutarmut und muss dann z. Bsp. 
mit der Eisentherapie an einer weiteren Erhöhung des Hämoglobinwertes arbeiten. 
Hinzu kommt natürlich, dass auch versucht werden muss, die Blutungen und den damit 
verbundenen Blutverlust zu reduzieren. 
Im Morbus Osler Zentrum in Essen wurde eine Studie gemacht, bei der untersucht 

wurde, ob es verschiedene Formen einer Blutarmut gibt. Der Eisenmangel ist die 

häufigste Form, deswegen ist die Eisentherapie so wichtig. Zusätzlich wurden auch 

die Werte von Vitamin B und Folsäure untersucht. Die Werte waren nicht so, dass man 
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von einem richtigen Mangel sprechen konnte, aber sie waren im niedrigen 

Normbereich. Besonders betroffen waren davon die Patienten, die wegen Magen-

Darm-Blutungen bereits in diesem Bereich behandelt wurden. Die Symptome ähneln 

denen einer Eisenmagelanämie. Diese Werte können u.a. auch vom Hausarzt 

kontrolliert werden. Für diese Studie wurden aber wissenschaftliche Untersuchungen 

in Zusammenarbeit mit Speziallaboren durchgeführt. Von den Hämatologen wurde 

empfohlen, wenn Patienten mit Vitamin B12 oder Folsäure im Mangelbereich oder im 

unteren Normbereich sind, die entsprechenden Therapien durchzuführen und die 

Werte dann wieder zu kontrollieren. Man sollte nicht eine solche Therapie starten, nur 

weil man vermutet, dass ein Mangel vorliegt. Das sollte unbedingt vorher kontrolliert 

werden, da es sonst auch unangenehme Folgen haben kann.   

 

Thema: Morbus Osler und Schwangerschaft 
Vortragende Person: Prof. Dr. Olivier Dupuis Lebreton – Geburtshilfe 
und Frauenheilkunde Universität Lyon  
 

Das Thema Morbus Osler und Schwangerschaft ist u.a. deshalb ein Thema, weil die 
medizinischen Sicherheitsstrukturen auf dem Gebiet nicht ausreichend angepasst 
sind. Das Sterberisiko liegt bei einem Todesfall bei 10.000 Geburten. Verglichen mit 
der zivilen Luftfahrt ist das Sterberisiko bei einer Schwangerschaft 800 Mal höher als 
in der zivilen Luftfahrt, obwohl wir in einer modernen Welt leben. Heutzutage gibt es 
viele Möglichkeiten diesen Zustand zu verbessern.  
Haben Frauen mit Morbus Osler ein höheres Risiko während der Schwangerschaft? 
Schwangerschaften mit Morbus 
Osler sind generell 
Risikoschwangerschaften. 
Logischerweise können die 
Probleme größer sein, wenn 
nicht bekannt ist, dass die 
schwangere Frau Morbus Osler 
hat. Wie bereits erwähnt liegt 
das Sterberisiko für die Mutter 
ohne Morbus Osler bei einem 
Todesfall bei 10.000 Geburten. 
Bei Morbus Osler ist das 
Sterberisiko ca. 100-mal größer. 
Es liegt bei einem Todesfall bei 
100 Geburten. Die meisten 
Probleme treten im zweiten 
Drittel der Schwangerschaft auf.  
Zu den Alarmsymptomen gehört 
Schmerz in der Brust. Luftnot ist 
hingegen ein Zustand, den fast 
alle Frauen einmal während der Schwangerschaft erleben. Ein anderer wichtiger Punkt 
ist, dass es durch verschiedene Faktoren zu einem Sauerstoffmangel im Blut kommen 
kann. Das kann Verzögerungen des Wachstums in der Gebärmutter zur Folge haben. 
In den meisten Fällen ist der Ausgang der Schwangerschaft trotz Morbus Osler gut. 
Natürlich ist es von Vorteil, wenn bekannt ist, dass die betroffene schwangere Frau 
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Morbus Osler hat. Ist es nicht bekannt kann es zu ungeahnten Komplikationen 
kommen.  
Eine weitere Frage ist, was ist vermeidbar und was ist unvermeidbar. Klar vermeidbar 
sind 72% der neurologischen Schäden, natürlich wenn die Diagnose Morbus Osler 
bekannt ist. Leider ist die Diagnose häufig bei einer Schwangerschaft noch nicht 
bewusst. Es gibt dazu sowohl internationale Studien wie auch eine Studie von Frau 
Dr. Andorfer aus Regensburg. International geht man davon aus, dass man bei 
ungefähr einem Drittel der Fälle weiß, dass Morbus Osler vorliegt. In Deutschland ist 
die Zahl leider geringen. Sie liegt nach der Studie von Frau Dr. Andorfer bei 11%.  
Prinzipiell kann man Morbus Osler vorher erkennen, da es ganz klare Zeichen gibt. 
Ungefähr 71% der Betroffenen haben bereits mit 16 Jahren Zeichen der Erkrankung 
Morbus Osler. Das sollte dann schon unbedingt beachtet werden. Ungefähr die Hälfte 
der Betroffenen hat im Alter von 30 Jahren Teleangiektasien in der Haut. Leider ist es 
noch immer so, dass bei weitem nicht alle Ärzte die entsprechenden Symptome 
erkennen und erst recht nicht richtig zuordnen können. Deshalb muss das 
Bewusstsein, dass es Morbus Osler gibt, unbedingt verbreitet werden! Da Hausärzte 
meist die ersten Anlaufstellen sind, müsste besonders hier das Bewusstsein 
hinsichtlich Morbus Osler weiter ausgebaut werden.   
Was bedeutet es, wenn man bei Morbus Osler von einer Risikoschwangerschaft 
ausgeht? Heutzutage passt man entsprechende Untersuchungen dem jeweiligen 
Risiko an. Früher waren es konstante Vorgehensweisen, heutzutage ist zum Beispiel 
die Anzahl der Ultraschalluntersuchungen dem jeweiligen Risiko angepasst. Diese 
Anpassung ist UNBEDINGT wichtig, um gesundheitliche Schäden sowohl für die 
Mutter wie auch für das Kind zu vermeiden!  
Sind mögliche Blutungen aus Gefäßanomalien des Rückenmarks während der Geburt 
bei Frauen mit Morbus Osler ein entscheidendes Thema? Dürfen sie eine 
Epiduralanästhesie (örtliche Betäubung in den unteren Bereich der Wirbelsäule zur 
Schmerzlinderung) bekommen?   
Es gab den Fall einer 27jährigen schwangeren Frau in Japan. In der 30. Schwanger-
schaftswoche hatte sie plötzlich heftige Rückenschmerzen und Luftnot. Es wurden 
gerissene Lungengefäßfehlbildungen entdeckt und notfallmäßig embolisiert. Danach 
wurde die Diagnose Morbus Osler gestellt und es folgten weitere Untersuchungen, bei 
denen Gefäßfehlbildungen im Bereich des Rückenmarks entdeckt wurden. Deshalb 
hat man sich entschlossen keine örtliche Betäubung im Bereich des Rückenmarks zu 
machen, sondern man gab ihr eine Vollnarkose. Das Baby wurde gesund geboren. 
Müssen alle Patientinnen mit Morbus Osler statt der örtlichen Betäubung im Bereich 
der unteren Wirbelsäule nun eine Vollnarkose zur Schmerzlinderun erhalten?  Es gibt 
zu diesem Thema drei Publikationen, zu insgesamt 231 Schwangerschaften. Dabei ist 
nicht eine einzige Komplikation aus möglichen Gefäßfehlbildungen des Rückenmarks 
aufgetreten. Es scheint also keine relevante Rolle zu spielen. Trotzdem erhalten viele 
Schwangere mit Morbus Osler bei der Geburt eine Vollnarkose. Die Gründe dafür sind 
wie folgt: Die Zahl der Rückenmarkgefäßfehlbildungen ist sehr gering und liegt unter 
0,5%. Bisher wurde nicht ein einziger Fall veröffentlicht, bei dem es durch eine 
Rückenmarknarkose zu einer Blutung gekommen ist. Gibt es Rückenmark-
Gefäßfehlbildungen, so liegen sie deutlich oberhalb. Deshalb dringt die Nadel bei der 
Rückenmarknarkose nicht in diesen Bereich ein. Trotzdem passiert immer wieder 
folgendes, wenn man nicht aus einem Behandlungszentrum dazu einen Brief hat, der 
die Situation und empfehlenswerte Vorgehensweise darlegt, wird der schwangeren 
Frau gesagt, dass sie weder eine Vollnarkose noch eine Rückenmarknarkose benötigt. 
Dann kommt die Frau mit entsprechenden Wehen zur Geburt in die Klinik. Der Arzt der 
Dienst hat, bemerkt das sein Wissen zu der Situation mit Morbus Osler nicht 
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ausreichend vorhanden ist und recherchiert entsprechend im Internet. Dabei entdeckt 
er die Empfehlung, dass die Schwangere keine Rückenmarknarkose bekommen soll 
und entscheidet sich entsprechend für eine Vollnarkose. Wenn man das so nicht 
möchte, sollte man sich von einem entsprechenden Behandlungszentrum dazu einen 
Brief mitgeben lassen, wo die Situation und die nicht vorhandene Notwendigkeit einer 
Vollnarkose entsprechend erklärt wird. Leider ist es so, dass eine Vollnarkose auch 
Gefahren mit sich bringen kann. Deshalb ist ein solcher anleitender Brief von großer 
Bedeutung.       
Eine weitere Frage: Sind Komplikationen durch Lungengefäßfehlbildungen, bei 
Schwangerschaften von Morbus Osler Patientinnen ein Problem? Das ist ein sehr 
wichtiges Thema, da Lungengefäßfehlbíldungen bei Schwangeren sowohl zu 
paradoxen Embolien wie auch zu Eiterherden, Abszessen und auch zu schwerem 
Sauerstoffmangel führen können. Neu ist, dass man festgestellt hat, dass die 
Lungengefäßfehlbildungen auch reißen können, was zum Glück nur selten passiert. 
Bei Beginn einer Schwangerschaft hat die werdende Mutter ungefähr 4 Liter Blut in 
den Gefäßen. Zum Ende der Schwangerschaft sind es 5 Liter und das Herz muss 
entsprechend sehr viel mehr pumpen. Durch die Zunahme des Blutvolumens erhöht 
sich auch der Druck in den Gefäßen. Dadurch wird die Gefahr, dass die 
Lungengefäßfehlbildungen reißen zum Ende der Schwangerschaft deutlich größer. 
Ein weiterer Risikofaktor ist, dass durch die körperliche Vorbereitung des 
Geburtskanals das Bindegewebe weicher wird, was auch die Gefahr mit sich bringt 
das etwas reißen kann. Da die Babys in der 36. Schwangerschaftswoche bereits sehr 
weit entwickelt sind, kann man notfalls eine Geburtseinleitung in der 36. 
Schwangerschaftswoche vornehmen.  
Kommt es bei von Morbus Osler betroffenen Schwangeren zu schwerwiegenden 
Komplikationen, so liegt es in 90% der Fälle an Lungengefäßfehlbildungen. 
Dementsprechend ist das der wichtigste Punkt. Die meisten Schwangeren mit 
Lungengefäßfehlbildungen haben keine Luftnot (ca. 78%). Viele Betroffene merken es 
deshalb gar nicht. Viele Lungengefäßfehlbildungen sind in den unteren Bereichen. Die 
Gebärmutter drückt aber von unten nach oben, was u.a. dazu führt, dass die unteren 
Bereiche der Lunge zusammengedrückt werden. Dadurch werden die 
Lungengefäßfehlbildungen kleiner. Das Blut geht dann durch den oberen Teil der 
Lunge, was u.a. dazu führt, dass das Blut sogar besser mit Sauerstoff versorgt wird. 
Aber die Gefahr der Lungengefäßfehlbildungen ist weiterhin da.      
Aktuell kann man noch nicht vorhersagen welche Lungengefäßfehlbildungen während 
der Schwangerschaft besonders gefährlich sind. Das erste Aufreißen einer 
Lungengefäßfehlbildung kann in der 19. Schwangerschaftswoche geschehen. 
Prinzipiell sind Blutungen im Rahmen von Lungengefäßfehlbildungen sehr selten, aber 
in 30% der Fälle treten sie im Rahmen einer Schwangerschaft auf.  
Deshalb ist es extrem wichtig, dass am besten Frauen bereits vor einer 
Schwangerschaft auf mögliche Lungengefäßfehlbildungen untersucht werden! Dies 
sollte entweder mit einer Computertomographie oder einer Echokardiographie mit 
Kontrastmittel erfolgen. In einigen wenigen Zentren gibt es auch die Möglichkeit der 
Kernspintomographie.  
Wird die Lungengefäßfehlbildung erst während der Schwangerschaft entdeckt, kann 
dann während der Schwangerschaft eine Lungenembolisation erfolgen? Dazu gibt es 
inzwischen einige informative Veröffentlichungen. Eine Lungenembolisation kann ab 
der 16. Schwangerschaftswoche erfolgen. In diesem Zusammenhang wurde auch 
untersucht, wie hoch die kindliche Strahlenbelastung im Zuge der Lungenembolisation 
sein kann. Sie wird auf 50 – 220 Millirad geschätzt. Die empfohlene maximale 
Strahlenbelastung für Schwangere liegt bei 500 Millirad. Die Strahlenbelastung 
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während einer Lungenembolisation liegt also deutlich darunter und kann 
dementsprechend als relativ ungefährlich eingestuft werden. Es wurde auch die 
weitere Entwicklung der Kinder nachverfolgt und dabei festgestellt, dass sie sich 
normal entwickelten. Für eine entsprechende Behandlung sollte man zu einem 
erfahrenen Zentrum gehen, um die Behandlungszeit kurz zu halten. Außerdem sind 
die vorhandenen Erfahrungen in einem solche Zentrum sehr hilfreich.   
Wie ist die Gefahrensituation bei Lebergefäßfehlbildungen im Rahmen einer 
Schwangerschaft? Die Rate der Probleme, die im Rahmen einer 
Lebergefäßfehlbildung auftreten können, ist deutlich geringer als bei einer 
Lungengefäßfehlbildung. Prof Dupuis kam in einer Studie zu dem Ergebnis, dass die 
Rate bei 11% liegt. Eine andere Studie kam sogar zu dem Ergebnis, dass die Rate für 
Probleme bei 0% liegt. In den meisten Fällen ist die Leberbeteiligung asymptomatisch, 
also ohne Beschwerden. Deshalb ist es absolut empfehlenswert vor einer geplanten 
Schwangerschaft auch hinsichtlich einer Lebergefäßfehlbildung entsprechende 
Untersuchungen durchzuführen. Dafür ist eine Doppler-Leber-Sonographie geeignet.   
Sind Hirngefäßfehlbildungen während der Schwangerschaft gefährlich? 
Normalerweise liegt die Rate der Hirngefäßmissbildungen bei 10%. Prof. Dupuis hat 
in einer eigenen Studie 207 Frauen mit insgesamt 562 Schwangerschaften untersucht. 
Nicht eine einzige Hirngefäßfehlbildung hat geblutet. Das Risiko einer Blutung ist hier 
bei Schwangeren und Nicht-Schwangeren identisch und liegt bei 3,5% pro Jahr. Auch 
wenn die Zahlen gering sind, wird zur Vorsicht geraten. Empfohlen werden deshalb 
folgende Punkte: 

• Während der Geburt sollte eine längere Austreibungsphase vermieden werden, 
da sich dabei der Druck auf die Gefäße erhöht.  

• Vermeidung des Pressens mit geschlossenem Kehlkopf (Valsalva-Manöver 
genannt).  

Eine weitere Frage ist: Welcher Arzt sollte während der Schwangerschaft die 
Ultraschallkontrollen durchführen? Es wird empfohlen wenigstens einmal während der 
Schwangerschaft in ein entsprechendes Zentrum zu gehen. Der Grund dafür ist 
folgender: Lungengefäßfehlbildungen können auch beim ungeborenen Kind auftreten. 
Es ist zum Glück selten, kann aber vorkommen. Wenn man es vorher erkennt, lässt 
sich das Gefahrenpotenzial reduzieren. Einige Kinder sind leider verstorben. Bei 
denen hatte man vorher die Lungengefäßfehlbildung nicht gesehen. Deshalb sollte in 
einem solchen Zentrum auch nach Lungengefäßfehlbildungen beim noch 
ungeborenen Kind geschaut werden.   
Im Zuge einer Schwangerschaft werden folgende Punkte eindeutig empfohlen:  

• Untersuchung möglichst bereits vor der Schwangerschaft mit einer 
Echokardiographie oder einem CT: Liegen Lungengefäßfehlbildungen vor? 

• Liegen Hinweise auf Hirngefäßfehlbildungen vor, so sollte auch danach mit Hilfe 
einer Kernspintomographie untersucht werden.  

• Frauen sollten vor der Schwangerschaft zu möglichen Alarmzeichen aufgeklärt 
werden und gegebenenfalls in ein besonderes Zentrum verlegt werden. Die 
Alarmzeichen sind vor allem Brustschmerz und Husten von Blut.  

 
Wie kann das mögliche Gefahrenpotential im Rahmen einer Schwangerschaft 
reduziert werden? 
Prof. Dupius empfahl in diesem Zusammenhang u.a. verbesserte 
Kommunikationsmöglichkeiten für Ärzte und Patienten. Er selbst führt dazu auch 
entsprechende Workshops durch, die teilweise auch online den Patientinnen 
angeboten werden. Auch Abläufe sollten verbessert werden. In diesem 
Zusammenhang sprach er auch eine verbesserte genetische Testung an.  Im Rahmen 
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einer Studie zum Qualitätsmanagement wurde auch herausgefunden, dass die 
Bereitschaft sich zu verändern wichtiger ist, als viel Geld zu investieren und Abläufe 
zu verändern.   
Prof. Dupuis empfahl auch eine psychologische Begleitung ab dem zweiten 
Schwangerschaftsdrittel aus folgendem Grund: Mit der Geburt des ersten Kindes 
ändert sich die komplette Identität der Frau. Vorher war sie eine Frau, jetzt wird sie 
eine Mutter. Vorher hatte sie einen Mann, jetzt ist er ein Vater. Schon diese Punkte 
können zu massiven psychischen Veränderungen führen, die allerdings durch 
folgenden Punkt noch dramatischer werden können: Das Wissen, dass man eine 
Krankheit vererben kann, kann zu Schuldgefühlen führen. 
Auch sollten die Geburtshelfer zu den zu beachtenden Alarmsymptomen aufgeklärt 
werden, um ggf. die noch schwangere Frau in eine andere Klinik mit entsprechenden 
chirurgischen Möglichkeiten und auch Transfusionsmöglichkeiten zu verlegen.   
Auch sollte während der Schwangerschaft die Sauerstoffsättigung regelmäßig 
kontrolliert werden.  
Sind Lebergefäßfehlbildungen vorhanden, sollte auch das Herzminutenvolumen 
kontrolliert werden, weil auch die Lebergefäßfehlbildungen im Rahmen der 
Schwangerschaft größer werden können und dann das Herz überlasten können.  
Liegen Lungengefäßfehlbildungen vor oder können Lungengefäßfehlbildungen wegen 
noch nicht erfolgter Untersuchungen nicht ausgeschlossen werden, sollte bei allen 
Eingriffen, wo Bakterien ins Blut kommen können eine antibiotische Prophylaxe 
erfolgen. Das trifft u.a. auch auf die Geburt zu.  
Falls eine Narkose erforderlich ist, sollte auch in diesem Zusammenhang unbedingt 
ein hoher Druck vermieden werden, da sich sonst auch der Druck in den Gefäßen 
erhöht, was zu schlimmen Folgen führen kann.   
 
Nach dem Vortrag wurden u.a. folgende Fragen gestellt: 

• Wenn die werdende Mutter keinen Morbus Osler hat, der werdende Vater aber 
von Morbus Osler betroffen ist, müssen dann spezielle Untersuchungen beim 
ungeborenen Kind durchgeführt werden? - Antwort: Das ungeborene Kind sollte 
auf mögliche Lungengefäßfehlbildungen hin untersucht werden.  

• Eine Mutter hatte während des Stillens jedes Mal Nasenbluten. Deshalb 

folgende Frage: Durch das Stillen nach der Geburt ändert sich der 

Hormonstatus. Kann dadurch das Blutungsrisiko steigen? – Antwort: Während 

des Stillens steigt der Oxytocin-Spiegel, was zu den Blutungen geführt haben 

kann. Da es dazu aber bisher keine Studien gibt, ist es nur eine Spekulation.  

• Gibt es eine Studie zu erhöhten Fehlgeburtsraten bei Morbus Osler? –  Antwort: 

Es gibt zwei verschiedene Studien mit unterschiedlichen Ergebnissen. Generell 

gibt es keine erhöhte Rate von Fehlgeburten bei Morbus Osler. Man muss aber 

unterscheiden zwischen den Schwangerschaften mit Risikofaktoren und denen 

ohne Risikofaktoren. Wenn eine Frau zum Beispiel im Rahmen einer 

Schwangerschaft weniger Sauerstoff im Blut hat, wächst das Kind langsamer. 

Das ist im Rahmen von Ultraschalluntersuchungen sichtbar. Liegt ein 

verlangsamtes Wachstum vor, ist das Risiko einer Fehlgeburt deutlich erhöht. 

Dieses Risiko besteht leider.  

• Ein Elternpaar denkt über folgendes nach: Wir überlegen,ob wir unserer Tochter 

wenn sie mal schwanger werden sollte zu einem Kaiserschnitt raten sollten. Es 

wurde vorhin vor einer Vollnarkose gewarnt, aber inzwischen ist der Anteil der 

Kaiserschnitte ja nicht mehr unerheblich und es ist auch eine relativ sichere 
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Geburtsform. Bei all den vorhandenen Risiken, wäre da ein Kaiserschnitt zu 

empfehlen? – Antwort: Das muss von Fall zu Fall unterschieden werden und 

hängt von den jeweiligen Risikofaktoren ab. Es gibt in diesem Zusammenhang 

keine generelle Präferenz. Ist das Herz aber zum Beispiel durch eine massive 

Leberbeteiligung belastet und das Leben der Mutter in Gefahr, würde man den 

Kaiserschnitt bevorzugen.  

• Wie ist es mit der Antibabypille? Muss man in diesem Zusammenhang etwas 

beachten und darf man sie überhaupt bei Morbus Osler nehmen? – Antwort: 

Auch hier gibt es keine generelle Präferenz. Man sollte es zuerst drei bis vier 

Monate ausprobieren. Mit manchen Präparaten kommt man gut klar, mit 

anderen weniger gut. Es gibt eine gewisse Tendenz, dass Präparate, die aus 

Progesteron bestehen eher empfohlen werden, da sie die Blutungen 

reduzieren. Damit steigt dann auch der Hämoglobinwert wieder an. 

 

Prof. Dr. Olivier Dupuis Lebreton referierte auf Englisch. Sowohl die Folien wie auch 
der mündliche Vortrag wurde von Prof. Geisthoff übersetzt. 

 
 

Thema: Traditionelle Chinesische Medizin (TCM) und M. Osler 
Vortragende Person: Dr. med. Stefanie Steinert, Praxis für 

Chinesische Medizin in Springe 

Frau Dr. Steinert begann ihren Vortrag mit einer Entspannungsübung, um den jeweils 
vorhandenen Energiehaushalt nach den erfolgten mehrstündigen Vorträgen etwas zu 
erhöhen. Hier waren schon erste Ansätze der chinesischen Medizin zu spüren.  
Frau Dr. Steinert hat normale westliche Medizin studiert und sich nebenbei schon 
immer mit chinesischer Medizin beschäftigt. Sie war in entsprechenden Praxen und 
Kliniken tätig, wo sowohl westliche Medizin wie auch chinesische Medizin bei den 
daran interessierten Patienten angewendet wurden. Seit 10 Jahren hat sie ihre eigene 
Praxis in der Nähe von Hannover für Selbstzahler und Privat-Patienten.   
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Chinesische Medizin und Morbus Osler 
In den Einleitungsworten berichtete sie von einem ersten Kontakt zu Nasenbluten in 
Kombination mit Akupunktur bereits während des Studiums – ein kleines Kind mit 
schwerer Bronchitis (auch hohes Fieber) wurde akupunktiert. Als die letzte Nadel 
gezogen wurde, ergoss sich ein 
schwallartiges Nasenbluten aus 
diesem Kind für ganz kurze Zeit. 
Und dann war alles vorbei. Die 
kompletten Hustensymptome 
und die Bronchitis waren 
gegangen. Am nächsten Tag 
fragte sie in der UNI ihren 
Lehrer für chinesische Medizin. 
Er sagte, das ist ein 
wunderbares Beispiel für 
gelungene chinesische Medizin. 
Die Hitze dieses Kindes, das die 
Hitze in den Bronchien hatte, 
wurde mit den 
Akupunkturnadeln so sehr 
bewegt, dass es ausgeleitet 
wurde. Und durch dieses 
Ausleiten von Hitze konnte 
etwas, ein Hitzepathogen, was 
in den Körper eingedrungen 
war, verschwinden. Und da war in diesem Fall das Nasenbluten ein positives Signal.  
 
Was bedeutet chinesische Medizin?  

• Was ist chinesische Medizin? 

• Wie erfolgt eine Behandlung? 

• Wie wird Morbus Osler aus der Sicht der chinesischen Medizin gesehen?  

• Was bietet die Chinesische Medizin bei Blutarmut? 

• Infos und Literatur 
 

Was ist chinesische Medizin?  
Es ist eine ultrabewährte Heilmethode. Sie hat sich mittlerweile weltweit ausgebreitet. 
Die Idee der chinesischen Medizin ist, dass die körpereigenen Heilkräfte aktiviert 
werden sollen. Die ersten Aufzeichnungen zur chinesischen Medizin sind sehr lange 
her. Bereits 10.000 vor Christus soll chinesische Medizin praktiziert worden sein. Das 
ist 12.000 Jahre her. Ein Beispiel ist „Der Gelbe Kaiser“ – er gilt als älteste schriftliche 
Quelle der Traditionellen Chinesischen Medizin. Obwohl es ein sehr altes Buch ist, ist 
es in einem ganz modernen Format geschrieben, eigentlich im Interviewstil. Es 
behandelt die Fragen des Lebens. Wie erhält man sich gesund? Wie kann man 
behandeln? 
Die Kräuterheilkunde ist noch viel eher entstanden als die Akupunktur und hat u.a. 
auch Hygieneaspekte. Chang Han Lun ist die Kräuterrezeptur-Sammlung, die noch 
immer Verwendung findet. Es gibt in dieser Sammlung Rezepturen, die eine 
unendliche Wirkung entfalten können.  
Man kann eigentlich sagen, es war immer eine ärztliche und sehr strukturierte 
Behandlung in China. Schon nach dem Mittelalter gab es Krankenakten und 
Krankenbücher in China. Es wurden auch bereits damals schon ganz exakte 



 Morbus Osler Selbsthilfe e.V.  

47 
 

Aufzeichnungen von Fallstudien gemacht. Man versuchte bereits ab 1800 n. Chr. auch 
die westliche Medizin in die chinesische Medizin zu integrieren.  
Das erste besonders für uns Morbus Osler Betroffene interessante Buch ist 1889 
entstanden. Da sind ganz exakt Blutungssyndrome beschrieben, Blut- und 
Gefäßkrankheiten, Therapien, Beschreibungen und Fallbeschreibungen.  
Die chinesische Medizin hat im Laufe der Zeit sehr viele unterschiedliche 
Entwicklungen durchgemacht. Nach 1949 wurde sie wieder stärker gefördert, aber 
man muss auch sagen, dass viele Medizinrichtungen auch umstrukturiert wurden. 
Heutzutage gibt es in der chinesischen Medizin zwei Strömungen. Es gibt genauso 
Forschung wie in der westlichen Medizin, die evidenzbasiert arbeitet. Es gibt auch eine 
zweite Strömung, bei der man sich auf diese traditionellen Werte verlässt, auf 
jahrhundertelange Entwicklung und auch diese traditionellen Methoden wieder 
erlernen kann.  
Akupunktur ist ein Teil der chinesischen Medizin. Ein mindestens genauso großer Teil 
ist die Arzneimittellehre. Ernährung spielt eine wesentliche Rolle in der chinesischen 
Medizin. Kein Patient verlässt eine Praxis für chinesische Medizin, ohne eine 
individualisierte Ernährungsempfehlung erhalten zu haben. Auch Selbstanwendungen 
gehören zur Traditionellen chinesischen Medizin. Taiji- und Qigong-Übungen werden 
empfohlen. Es gibt auch Tuina, eine Art Massagetechnik, Physiotherapie-Anwendung.  
 
Was ist die Idee der chinesischen Medizin?  
Man betrachtet nicht die Krankheit und versucht die Krankheit zu heilen. Es wird auf 
den Menschen geschaut und versucht ihn gesund zu machen. Es gilt ein 
Gleichgewicht im Körper herzustellen und die innere Balance wieder herzustellen. Das 
ist das Thema. Eine Idee dabei ist die Energien zum Fließen zu bringen. Energien 
sollten immer im freien Fluss sein, nicht geknotet, nicht gestaut, nicht stagniert. 
Genauso sollten es die Körperflüssigkeiten sein, also auch das Blut.  
Die Akupunktur ist eine Möglichkeit, um den Ausgleich im Körper herzustellen. Die 
Akupunktur hat viele Möglichkeiten der Wirkung. Sie ist umfangreich erforscht. Wenn 
man die Nadel sticht, sieht man an der Einstichstelle, dass sich die 
Durchblutungsverhältnisse verändern. Die entsprechenden Wirkungen der Akupunktur 
sind immer wieder sehr beeindruckend.  
Es gibt auch die Arzneimitteltherapie, die auch sehr komplex ist. Es sind keine 
Einzelsubstanzen, die verwendet werden, es sind immer Mischungen aus Kräutern, 
die sich gegenseitig ergänzen. Die Anwendung dieser Kräuter führt auch zu einer 
inneren Balance im Körper. 
 

Wie erfolgt eine Behandlung?  
Es wird mit einer umfangreichen Erstanamnese gestartet. Bei Frau. Dr. Steinert dauert 
dieses Erstgespräch zwischen 60 und 90 Minuten. Bei ihr findet auch eine ausführliche 
körperliche Untersuchung ohne diagnostische Geräte statt.  Stattdessen funktioniert 
die Diagnostik über die Zungen- und Pulsdiagnose. Nach der Zusammenstellung der 
Befunde erfolgt eine individualisierte Beratung. Auch die Behandlungskonzepte mit 
Kräutern und Akupunktur sind sehr individualisiert. Auch bei einer gleichen Erkrankung 
ist jeder Mensch einzigartig.  
 
Wie wird Morbus Osler aus der Sicht der chinesischen Medizin gesehen?  
Wenn man sich das Blut aus der chinesischen Sicht anschaut, dann wird es als eine 
sehr dichte Form von Qi-Energie dargestellt. Das ist die Lebenskraft im Körper. Schon 
vor 2000 Jahren wurde niedergeschrieben, dass das Blut im Knochenmark entsteht 
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und das es eine gewisse Nierenkraft erfordert. Ein sehr wichtiger Punkt in der 
chinesischen Medizin ist, dass man nicht nur sagt, das Blut entsteht im Körper, sondern 
es braucht auch Bestandteile aus der Nahrung. Gutes Blut erfordert aus chinesischer 
Sicht eine gute Nahrungsenergie. Nach der chinesischen Sicht sind Körper und Geist 
miteinander verwoben. Man sagt, das Blut liefert die materielle Grundlage für den 
Geist. Wichtige Organe, die beteiligt sind, sind Herz, Milz, Leber und Lunge.  
Zwei Hauptursachen nach der chinesischen Sicht für Blutungen im Körper: 

• Einmal gibt es Schwächemuster und Hitze-Exzess-Muster. Man würde sich die 

Farbe des Blutes und die Menge des Blutes anschauen, um eine erste 

Einstufung zu machen. Bei frisch rotem oder dunklen Blut denkt man in der 

chinesischen Medizin an Bluthitze, die mit einem starken Blutverlust einher 

geht. Aber wie entsteht Bluthitze? Man sagt, dass Hitze im Körper auch durch 

äußere Faktoren in den Körper kommen kann. Nach chinesischer Sicht hat 

auch das Wetter einen großen Einfluss auf den Körper. Eine Patientin 

berichtete, dass sie immer, wenn der Föhn kommt starkes Nasenbluten 

bekommt.   

• Es gibt auch Nahrungsmittel, denen man in der chinesischen Medizin nachsagt, 

dass sie für Feuer und Hitze im Körper sorgen. Dazu gehören scharfe, heiße 

Nahrung und Alkohol als Feuerwasser. Auch emotionaler Stress kann für Hitze 

im Körper sorgen. Es wird in der chinesischen Medizin auch gesagt, dass auch 

Rauchen zu Hitze im Körper führt. 

Bei Hitze ist das Problem, dass es eine aufsteigende Tendenz hat und das Blut bewegt. 
So werden u.a. Blutungen verursacht. Hitze gilt auch als sehr austrocknend und kann 
dadurch Folgeschäden mit sich bringen. Zu den Folgeschäden gehören u.a. 
Beeinträchtigungen des Geistes und Entstehung von Geschwüren.  
Zur chinesischen Medizin gehört auch das Feueranzeichen diagnostiziert werden. 
Dazu gehört zum Beispiel, wenn man ein höheres Wärmegefühl als andere Menschen 
hat: z. Bsp. ich brauche keine Decke, ein leichtes T-Shirt reicht mir meistens. Aber 
auch intensiverer Durst kann mit ein Anzeichen für eine stärkere Körperhitze sein. 
Interessant ist auch folgendes: Wenn man sich die Zunge ansieht und an den Seiten 
rote Ränder sieht, dann gilt das in der chinesischen Medizin als Zeichen einer 
Hitzepathologie im Bereich der Leber. Auch die Schuppenflechte gilt in der 
chinesischen Medizin als bluthitzige Erkrankung. Auch ein schneller Puls gehört mit zu 
den Bluthitzezeichen.     
 
Allgemeinsymptome zum Morbus Osler abfragen 
 
Morbus Osler wird auch in der chinesischen Medizin komplex betrachtet. Um eine 
individuell passende Therapie zu wählen, müssen bestimmte Symptome abgeklärt 
werden. Auch beim Nasenbluten kann es bekannterweise Unterschiede geben. Ist es 
eine leichte oder eine intensive Blutung? Ist das Blut eher heller oder dunkler? Handelt 
es sicher eher um eine leichte Sickerblutung oder um eine Blutung mit klumpigen 
Tendenzen?  
Zusätzlich zum Nasenbluten werden auch weitere Symptome betrachtet. Gibt es 
Rötungen im Gesicht? Wie sind das Temperaturempfinden und der Nachtschweiß? 
Gibt es ein immer wieder intensives Durstgefühl? Gibt es Beeinträchtigungen bei der 
Sehfähigkeit? Gibt es Ohrensausen? Treten Kopfschmerzen oder Husten auf? Wie 
intensiv spürt man das Herz? Wie ist der Puls? Gibt es ein Gefühl von Enge in der 
Brust? Gibt es psychische Beschwerden?  
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Ausgehend von diesen Faktoren gibt es auch in der chinesischen Medizin 
unterschiedliche Diagnoseschwerpunkte beim Morbus Osler. Dementsprechend gibt 
es auch unterschiedliche individuelle Therapieansätze. In der chinesischen Medizin 
bringt man Blutungen häufig mit Hitze zusammen. Deshalb gehört es zu den 
Therapieansätzen Hitze aus dem Körper heraus zu leiten. Mögliche Therapien, um 
Hitze aus dem Körper herauszuleiten sind u.a. Akupunktur und der Einsatz bestimmter 
Kräuterrezepturen.  
Mit ein wesentlicher Punkt in der chinesischen Medizin ist es auch Empfehlungen für 
die Lebensführung zu geben. Dazu gehören u.a. auch Ernährungsempfehlungen. Um 
Hitze im Körper zu vermeiden, wird empfohlen auf scharfe Gewürze, Pfeffer, 
Lammfleisch und Wild zu verzichten. Auch wird empfohlen Nahrungsmittel zu meiden, 
die eine trocknende Wirkung haben sollen. Dazu werden in der chinesischen Medizin 
u.a. Kaffee und gebackene Speisen gezählt. Um die Kühlung und 
Feuchtigkeitsregulierung voranzutreiben, wird in der chinesischen Medizin empfohlen 
folgende Nahrungsmittel einzusetzen: Wassermelone, Stangensellerie, grüner Tee, 
Birne, Mandarine, Karotte, Tomate und Buchweizen.  
Die chinesische Medizin empfiehlt ganz klar auf Alkohol und Nikotin bei allen 
Erkrankungen, die mit Hitzemechanismen einher gehen zu verzichten. Auch sollte man 
sich bemühen Stress zu regulieren. Natürlich wird auch empfohlen, klimatische 
Hitzefaktoren so weit wie möglich zu vermeiden.  
 
Was bietet die Chinesische Medizin bei Blutarmut? 
Auch Blutarmut ist in der chinesischen Medizin ein Thema. Wenn die Symptome von 
Blutarmut erkennbar sind, die Laborwerte aber noch in Ordnung sind, würde man in 
der chinesischen Medizin trotzdem von Blutarmut ausgehen und entsprechend 
behandeln. Zu den Symptomen von Blutarmut zählen in der chinesischen Medizin u.a. 
Blässe, Schwindelgefühl, Gedächtnisschwäche, Taubheitsgefühle, unscharfes Sehen 
und psychische Beeinträchtigungen. Auch Einschlafstörungen zählen in der 
chinesischen Medizin zu den Symptomen der Blutarmut. Bei Durchschlafstörungen 
geht man davon aus, dass die Zusammensetzung des Blutes verbessert werden muss.   
In der chinesischen Medizin geht man davon aus, dass bei länger bestehendem 
Blutmangel auch Trockenheitszeichen auftreten können. Zu diesen 
Trockenheitszeichen gehören u.a. brüchige und rillige Fingernägel, Haarausfall, 
trockene und juckende Haut. Auch Veränderungen der Zunge deuten in der 
chinesischen Medizin auf Blutmangel hin. Bei Blutmangel sind die Ränder der Zunge 
eher blass, in schlimmeren Fällen orange. Auch heißt es in der chinesischen Medizin, 
dass die Zunge bei Blutarmut trocken wirkt. Da bei Blutmangel weniger Blut im Körper 
aktiv ist, heißt es auch, dass der Puls rauer und dünner ist.   
Zur Therapie gegen die Blutarmut werden in der chinesischen Medizin auch 
Akupunktur und Kräuterrezepturen eingesetzt. Mit diesen Mitteln soll die Köpermitte 
und die Lebensenergie (Qi) gestärkt werden, was den Blutaufbau unterstützt.  
Bei Blutmangel sind die Ernährungsempfehlungen in der chinesischen Medizin denen 
der westlichen Schulmedizin ähnlich. Als empfehlenswert gelten hier u.a. 
Nahrungsmittel wie rotes Fleisch, Knochenmark (z. Bsp. mit Brühe aus Knochenmark 
Suppen kochen), Leber, Geflügel, Hülsenfrüchte, Gerste, Hirse, Dinkel, Reis, Eier, 
Karotten, Süßkartoffel, Spinat, Mangold, Brokkoli, Pfirsich, Birne, Erdbeeren, Sesam, 
Pinienkerne, Walnuss, Haselnuss, Hagebutte, Hibiskus, Brennnessel, Basilikum und 
Majoran. Diese Nahrungsmittel eignen sich teilweise sehr gut zum Kochen von 
Suppen. In der chinesischen Medizin wird empfohlen, zweimal pro Woche eine 
entsprechende Suppe zu kochen, um bei Blutmangel den Körper entsprechend zu 
stärken.   
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Zusätzlich werden in der chinesischen Medizin bei Blutarmut einige Punkte hinsichtlich 
der Lebensführung empfohlen:  

• regelmäßige Nahrungsaufnahme,  

• ausreichende Erholungsphasen,  

• Vermeidung übermäßiger körperlicher Anstrengungen,  

• emotionale Belastungen reduzieren und Saunagänge meiden. 

•  Auftretende Blutungen sollten so schnell wie möglich gestoppt werden.   
 
Hinsichtlich der Anwendung von chinesischer Medizin hat Frau Dr. Steinert folgende 
Dinge empfohlen: 

• Kraftsuppe, die man in der Zietenapotheke in Berlin online bestellen kann: 
https://www.zietenapotheke.de/unsere-produkte/tcm-chinesische-
naturheilmittel/chinesische-kraftsuppen/kraftsuppe-2 

• Sollte man jemanden suchen, der einen im Rahmen der chinesischen Medizin 
behandelt, gibt es im Internet folgende Möglichkeit einen Therapeuten zu 
suchen. Es handelt sich dabei um den Fachverband für chinesische Medizin, 
zu dem auch Frau Dr. Steinert gehört. Gelistet sind hier sowohl Ärzte wie auch 
Heilpraktiker, die eine umfangreiche Ausbildung zur chinesischen Medizin 
absolviert haben und auch regelmäßig entsprechende Fortbildungen besuchen 
müssen, um auf einem aktuellen Stand zu bleiben:  
https://www.agtcm.de/patienten/therapeuten-suche.htm 

 
 

Thema: Nozohaem Nasen Gel - Anwendung bei Nasenbluten 

Vortragende Person: Thomas Möbus, Geschäftsführer von Hommel 

Pharma GmbH & Co KG 

Mit Herrn Möbus waren wir schon mehrfach bei HNO-Kongressen zu Nozohaem im 
Gespräch. Er nahm auch am 2. 
März 2024 an der 1. Ulmer Osler-
Tagung teil.  
Nozohaem Nasen Gel besteht aus 
Wasser, Hydroxyethylcellulosen 
(sind Celluloseether, die als 
wasserlösliche, hochwirksame 
Verdickungs- und Bindemittel 
verwendet werden.), Glycerin 
(Alkohol) und Glycin (Aminosäure). 
Es hat eine ganz leicht 
befeuchtende Wirkung und KEINE 
pharmakologische Wirkung. 
Bei Nasenbluten soll man den 
gesamten Inhalt der Tube ins 
Nasenloch geben (5 ml). Das Gel 
verbleibt 25 bis 35 Minuten im 
Nasenloch. Dort können sich dann 
kleine Stöpsel mit ganz leichtem 
Druck bilden. Es ist recht zart und absolut nicht mit Bauschaum vergleichbar. Nach der 
blutstillenden Wirkung wird es durch den natürlichen Reinigungsprozess der Nase 

https://www.zietenapotheke.de/unsere-produkte/tcm-chinesische-naturheilmittel/chinesische-kraftsuppen/kraftsuppe-2
https://www.zietenapotheke.de/unsere-produkte/tcm-chinesische-naturheilmittel/chinesische-kraftsuppen/kraftsuppe-2
https://www.agtcm.de/patienten/therapeuten-suche.htm
https://de.wikipedia.org/wiki/Celluloseether
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abtransportiert und wird ggf. auch verschluckt. Manchmal merkt man wie es 
verschluckt wird. Es schmeckt leicht eisenhaltig nach Blut. Gelegentlich merkt man 
aber auch nichts davon. Die Nase ist dann wieder frei und man kann frei durchatmen, 
da die Blutung gestoppt ist! 
Was ist der Vorteil von Nozohaem? 
Nozohaem wurde vor über 20 Jahren von einem schwedischen Mediziner entwickelt 
und es sind zwischenzeitlich keinerlei Nebenwirkungen relevanter Natur aufgetreten. 
Natürlich sollte es nicht genommen werden, wenn man auf einen der Inhaltsstoffe 
(Hydroxyethylcellulosen, Glycerin, Glycin) allergisch reagiert. Es ist gut zu 
transportieren und man kann es immer bei sich haben (z. Bsp. in der Handtasche, im 
Auto etc.)  
Da die Tube nur 1 x geöffnet und dann komplett verbraucht wird, ist es auch sehr 

hygienisch. Die normale Packung hat 4 Tuben Inhalt und muss frei in der Apotheke 

gekauft werden. Nozohaem Nasen Gel kann nicht per Rezept verschrieben werden.   

Anschließend berichteten einige Personen von den eigenen überwiegend positiven 

Erfahrungen mit dem Nozohaem Nasen Gel. Mehrfach wurde darauf hingewiesen, 

dass es vor allem wenn man unterwegs ist, eine besondere Hilfestellung ist. 

Herr Möbus hatte auch für jede teilnehmende Person ein kostenloses Mustergeschenk 

dabei.  

 

Anmerkungen zur Mitgliederversammlung 

 

Nach den schönen und informativen Vorträgen fand am Sonnabendnachmittag unsere 

Mitgliederversammlung statt. Zuerst wurde der Geschäftsbericht für das Jahr 2023 von 

der 1. Vorsitzenden vorgestellt.  
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Anschließend stellte sich das „Team Internationales“ vor und berichtete auch von den 

bisherigen Aktivitäten.  

Team Internationales: Lutz Grünewald, Miriam Ducke, Gabriele Gyarmati 

Danach wurde der Kassenbericht vom Jahr 2023 und auch der Haushaltsplan für das 

Jahr 2024 vorgestellt.  

Anschließend erfolgte die neue Wahl des Vorstandes. Die Vorstandswahlen finden 

gemäß unserer Satzung alle zwei Jahre statt. Unser Ehrenvorsitzender Günter 

Dobrzewski wurde als Wahlleiter vorgeschlagen und auch per Abstimmung bestätigt. 

Bei der Vorstandswahl wurden die 2022 gewählten Vorstandsmitglieder wieder 

gewählt. Bei der Vorstandswahl gab es keine Gegenstimmen und nur sehr geringe 

Enthaltung (teilweise gar keine enthalten, manchmal eine Enthaltung und maximal 

zwei Enthaltungen). Aktuell besteht der Vorstand aus folgenden Personen: 

1. Vorsitzende Simone Kesten 
2. Vorsitzender Markus Heller 
3. Vorsitzender Urban Geisthoff 
Kassenwart: Roger Bättig 
Schriftführerin: Heike Grünewald 

 
Danach wurde Jens Buhrmester als Kassenprüfer wiedergewählt. Da Heinz 

Rothschmitt nicht mehr als Kassenprüfer tätig sein konnte, wurde Nadja Mai als neue 

Kassenprüferin gewählt. 
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Geselliger Abend nach der Mitgliederversammlung 

Für den Sonnabend-Abend hatten wir einen geselligen Abend geplant. Christian 

Fischer hatte sich angeboten eine musikalische Gestaltung zu übernehmen, die 

wirklich super gut war! Ein besonderer Höhepunkt war dabei ein Lied, das er selbst 

entwickelt hat und in dem mehrfach gesagt wurde „Ich habe Morbus Osler“. Auch die 

Bedeutung der Selbsthilfe hatte er in dem Text mit eingebaut. Danke lieber Christian!!!   

Bei Interesse kann man sich das Lied unter folgendem Link online aufrufen: 

https://photos.app.goo.gl/XbHUUsG5M6n57jkN7 

Insgesamt haben einige von uns an dem Abend die rhythmische Bewegung sehr 

genossen! 

 

 

Verabschiedung am Sonntagvormittag 

Am Sonntagvormittag erfolgte die Verabschiedung. Zuerst tauschten wir uns dazu aus, 

wie wir jeweils die Jahrestagung fanden. Sowohl das Hotel wie auch das Programm 

gefiel allen sehr gut. Es wurden dann auch Themenwünsche für die nächste 

Jahrestagung besprochen. In diesem Zusammenhang wurden auch viele Wünsche 

und Ideen in die Runde gegeben. Auch das war ein sehr angenehmes Erlebnis.  

Kurz vor 11.00 Uhr beendeten wir die Verabschiedung und wünschten allen ein gutes 

Heimkommen. Es war auch zu spüren, dass es schon Vorfreude für die nächste 

Jahrestagung vom 9. -11. Mai 2025 in Bad Windsheim gab.  

 

https://photos.app.goo.gl/XbHUUsG5M6n57jkN7
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In Bad Windsheim werden wir auch wieder einen angenehmen Tagungsraum haben.  

 

 

Auch die Stadt Bad Windsheim ist sehr angenehm. Es gibt da einiges, was man 

besichtigen und genießen kann.  

 

 

Hotelzimmer in Bad Windsheim: 

 


