Der Weg zur Mutterschaft:
So ermaoglicht ihn die Medizin

Der Kinderwunsch hat fiir viele Menschen
einen hohen Stellenwert. Das gilt selbstver-
standlich auch fiir Frauen mit Spina bifida,
mit oder ohne begleitenden Hydrocephalus.
Dank der verbesserten medizinischen Ver-
sorgung erreichen Patientinnen mit Spina
bifida heutzutage hdéufiger ein Erwachse-
nenalter, in dem Fragen der Familienpla-
nung und Schwangerschaft zunehmend an
Bedeutung gewinnen.
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Laut Studiendaten gebadren etwa 14-18
Prozent der Frauen mit Riickenmarksbe-
teiligung ein Kind. Etwa die Halfte dieser
Schwangeren muss jedoch aufgrund ver-
schiedener medizinischer Komplikationen
vor dem Geburtstermin hospitalisiert wer-
den. Eine Schwangerschaft ist bei Frauen
mit Spina bifida nicht absolut kontraindi-
ziert. Die physiologischen Veranderungen
wahrend der Schwangerschaft kénnen
jedoch bei diesen Patientinnen gesund-
heitliche Probleme mit potenziell lebens-
bedrohlichen Komplikationen begtiinstigen.

Dazu zahlen unter anderem autonome
Dysreflexien, Infektionen, Ateminsuffizienz,
Praeklampsie, Thromboembolien, Druckge-
schwiire, Shunt-Dysfunktionen sowie eine
unbeaufsichtigte Entbindung. Es ist zu be-
tonen, dass zur Thematik «Schwangerschaft
bei Frauen mit Spina bifida» bislang nur we-
nig wissenschaftliche Daten vorliegen. Die
bisher veroffentlichten Studien zeigen je-
doch, dass erfolgreiche Schwangerschafts-
verldufe und -ergebnisse moglich sind.

Fruchtbarkeit bei Frauen mit Spina bifida
Da die Funktion der weiblichen Geschlechts-
organe nicht spinal, sondern hormonell ge-
steuert wird, bleibt sie erhalten und hat somit
keinen direkten Einfluss auf die Fertilitat der
Frau. Frauen mit Spina bifida sind daher
grundsitzlich konzeptionsfahig. Die Aus-
Ubung des Geschlechtsverkehrs ist moglich,
die Orgasmusfahigkeit kann aber vermin-
dert/nicht moglich (je nach Lahmungs-
niveau/-grad) sein. Studien belegen, dass
die Chancen auf eine Schwangerschaft bei
Frauen mit Spina bifida vergleichbar sind mit
denen von Frauen ohne Riickenmarksbetei-
ligung. Der Verlauf einer Schwangerschaft
stellt jedoch eine besondere medizinische
Herausforderung dar. Daher ist eine aus-
fihrliche prakonzeptionelle Beratung und
sorgféltige Planung der Schwangerschaft
essenziell. Da Personen mit Spina bifida
ein deutlich erhohtes Risiko fiir eine Latex-
allergie aufweisen, sollte bei der Wahl von
Verhitungsmitteln auf latexfreie Kondome
geachtet werden, sofern diese Methode
bevorzugt wird.



Konzeptionsmoglichkeiten

1.

Natiirliche Empfangnis: Grundsatzlich
ist eine natirliche Befruchtung maéglich,
da die meisten Frauen mit Spina bifida
fruchtbar sind. Voraussetzungen dafiir
sind eine erhaltene ovulatorische Funk-
tion (Eierstockfunktion), durchgéngige
Eileiter und eine intakte Gebarmutter.
Einschrankungen kénnen im Zusam-
menhang mit neurologischen Schadi-
gungen bestehen, beispielsweise durch
Sensibilitatsstorungen, Bewegungsein-
schrankungen, Harn- und Stuhlinkonti-
nenz, Druckstellen oder eine reduzierte
Knochendichte (Osteoporose). Daher
ist eine gezielte, problemorientierte
Unterstiitzung erforderlich, wie Sexual-
beratung, die Verwendung von Gleit-
mitteln oder Lagerungshilfen.

Kunstliche Befruchtung (assistierte
Reproduktion): Diese Methode wird
in Betracht gezogen, wenn eine natiir-
liche Empfangnis nicht gelingt oder
anatomische Hindernisse bestehen.



Was muss vor einer Schwangerschaft
gemacht werden?

Eine gute Planungist entscheidend. Wie oben
erwahnt, kann eine ungeplante Schwanger-
schaft sowohl fiir die Mutter als auch fir das
Kind erhebliche gesundheitliche Risiken
mit sich bringen. Es gibt Hinweise darauf,
dass viele Schwangerschaftskomplikatio-
nen durch eine sorgfaltige Vorbereitung
vermieden werden kénnen. Daher werden
verschiedene Abklarungen empfohlen:

- Gynakologische Vorsorgeuntersuchung
inklusive Krebsvorsorge. Besonders wich-
tig ist die Folsauresupplementation, da ein
Folsauremangel in der Friihschwanger-
schaft das Risiko fiir einen Neuralrohr-
defekt beim Embryo erhoht. Frauen mit
Spina bifida haben ohnehin ein erhhtes
Risiko, ein Kind mit einem Neuralrohr-
defekt zu bekommen. Daher wird eine
hochdosierte Folsdauregabe, beginnend
mindestens drei Monate vor der Konzep-
tion, empfohlen. Dazu gehort ebenfalls das
Absetzen von Kontrazeptiva bzw. die Ent-
fernung intrauteriner Pessare oder Hormon-
stabchen, sofern vorhanden. Ausserdem
sollten mogliche teratogene Effekte der
bestehenden medikamentdsen Therapie
Uberpriift und die Thromboseprophylaxe
besprochen werden.

- Internistische Untersuchung mit dem
Ziel, den gesundheitlichen Zustand der
Frau zu optimieren. Hierzu zadhlen: eine
bestmdgliche Einstellung von Vorerkran-
kungen wie Diabetes mellitus, arterieller
Hypertonie oder anderen internistischen
Erkrankungen; die Besprechung des Kon-
sums von Genussmitteln (Nikotin, Alko-
hol oder andere Noxen); die Gewichts-
optimierung sowie die Durchfiihrung

elektiver radiologischer Untersuchungen
oder gegebenenfalls notwendiger Opera-
tionen vor Eintritt der Schwangerschaft.

- Genetische Beratung. Das Wiederho-
lungsrisiko fur Neuralrohrdefekte liegt
bei Frauen mit Spina bifida bei etwa
4-8 Prozent.

- Paraplegiologische Untersuchung. Uber-
prifung und Anpassung der notwendi-
gen Hilfsmittel (z. B. breiterer Rollstuhl,
Sitzkissenanpassung, Rutschbrett etc.).

- Neurourologische Untersuchung. Be-
urteilung der Harnblasensituation und
gegebenenfalls Behebung bestehender
Probleme.

- Neurochirurgische Untersuchung. Shunt-
Kontrolle bei Frauen mit Spina bifida und
Hydrocephalus, sofern erforderlich.

- Beriicksichtigung sozialer, finanzieller
und psychologischer Aspekte. Eine inter-
disziplinare Betreuung kann massgeblich
zum Gelingen einer gesunden und er-
folgreichen Schwangerschaft beitragen.

Was muss wahrend der Schwanger-
schaft beachtet werden?

Da die Pravalenz von Schwangerschafts-
komplikationen bei Frauen mit Spina bifida
signifikant erhoht ist, spielt eine optimale
Prévention eine zentrale Rolle. Grundsatz-
lich ist eine Schwangerschaft bei Frauen mit
Rickenmarksbeteiligung gemdss den Mut-
terschaftsrichtlinien als Risikoschwanger-
schaft einzustufen. Dies erfordert einerseits
die Durchfiihrung zusétzlicher Untersu-
chungen sowie eine Verkiirzung der Unter-
suchungsintervalle und andererseits eine



interdisziplindre Betreuung wahrend der ge-
samten Schwangerschaft. Die Schwanger-
schaftsvorsorge sollte unmittelbar nach der
Bestatigung der Schwangerschaft begin-
nen. Aufgrund der Komplexitat der Falle ist
eine enge Zusammenarbeit verschiedener
Fachrichtungen notwendig, unter anderem
von Gynékologie, Hausarztmedizin, Neuro-
urologie, Paraplegiologie, Neurochirurgie,
Andsthesiologie, Hebammen sowie gege-
benenfalls weiteren Disziplinen.

Neben den vierwochentlichen Routinekon-
trollen beim Frauenarzt (gemadss den allge-
meinen Richtlinien fir Schwangerschaften)
sollten bei Schwangeren mit Riickenmarks-
beteiligung regelmassige, mindestens je-
doch zweimalige paraplegiologische und
neurourologische Kontrollen im zweiten und
dritten Trimester in einem Zentrum fir Para-
plegie erfolgen (geméass AWME-Leitlinie:
Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett
bei Frauen mit Querschnittlahmung). Auf-
grund des erhohten Risikos fir vorzeitige
Wehen werden ab der 32. Schwanger-
schaftswoche wochentliche Vorsorgeunter-
suchungen beim Frauenarzt empfohlen.

Mogliche Komplikationen und Risiken
wihrend der Schwangerschaft
Patientinnen mit Spina bifida sind haufig
mit zusétzlichen medizinischen Problemen
konfrontiert, die eine Schwangerschaft
komplexer machen:

- Urologische Komplikationen: Studien
zeigen, dass urologische Probleme die
haufigsten Komplikationen wahrend der
Schwangerschaft bei Frauen mit Spina
bifida darstellen. Eine neurogene Blasen-
funktionsstorung mit Entleerungsstorung
erhoht das Risiko fiir rezidivierende Harn-

wegsinfekte und Pyelonephritiden. Daher
sind regelmassige urologische Kontrol-
len und gegebenenfalls prophylaktische
Massnahmen von grosser Bedeutung.

- Darmkomplikationen: Im Zusammen-

hang mit einer neurogenen Darmfunk-
tionsstérung mit Entleerungsstérung
kann es wahrend der Schwangerschaft
zu einer Zunahme der Obstipationsprob-
leme kommen, wodurch das Risiko eines
Darmverschlusses steigt.

- Neurologische und orthopadische

Aspekte: Muskelschwiche, Sensibili-
tatsstorungen, Chiari-Malformationen
oder Mobilitatseinschrankungen kdnnen
Schwangerschaft und Geburt zusétzlich
erschweren.

- Kardiopulmonale Belastung: Abhan-

gig vom Schweregrad der Fehlbildung
kann es zu Atem- oder Kreislaufproble-
men kommen.

« Thromboserisiko: Durch die Schwan-

gerschaft und eine eingeschrankte Mo-
bilitat, insbesondere bei Rollstuhlabhan-
gigkeit, ist das Thromboserisiko deutlich
erhoht.

. Erhohtes Risiko fiir Druckstellen: Auf-

grund der verminderten Sensibilitat und
eingeschrankten Mobilitdt besteht eine
erhohte Gefahr der Entwicklung von
Dekubitalulzera.

- Shunt-Dysfunktion: Es besteht ein ge-

ringes Risiko fiir ein Shunt-Versagen, be-
dingt durch Druckverdnderungen im
Bauchraum wéhrend der Schwanger-
schaft.



Was muss vor der Geburt beachtet
werden?

Eine rechtzeitige vorgeburtliche Vorstel-
lung sowohl in der Geburtsklinik als auch
in der anasthesiologischen Sprechstunde
ist zwingend erforderlich, um geburts-
relevante Risiken rechtzeitig zu erkennen
und geeignete Massnahmen zu planen.

Entbindungsmdoglichkeiten

Der Geburtsmodus sollte individuell und
interdisziplinar festgelegt werden. Grund-
satzlich ist eine moglichst spontane («na-
turliche») Geburt anzustreben. Die person-
lichen Wiinsche der Frau, insbesondere im
Hinblick auf mdgliche Partophobie, sollten
soweit moglich beriicksichtigt werden. Bei
milden Formen der Spina bifida, insbeson-
dere bei erhaltener oder teilweiser Sensibili-
tat und Motorik (inkomplette Lahmung),
kann eine vaginale Entbindung empfohlen
werden. Allerdings erfordert die Beurteilung
der Beckenanatomie und der Wirbelsdulen-
situation eine besonders sorgfaltige Abkla-
rung. Bei komplett gelahmten Frauen, bei
Patientinnen mit Hydrocephalus oder bei
weiteren Risikofaktoren (z.B. Osteoporo-
se, wobei erhohte Frakturgefahr besteht,
Gelenkfehlstellungen wie Luxationen oder
Subluxationen, Beckenkippung, Skoliose,
Kontrakturen der Hiftmuskulatur, Bauch-
muskelschwache etc.) ist eine Entbindung
per Kaiserschnitt zu empfehlen.




Narkoseoptionen
1.

Periduralanasthesie (PDA): Bei mil-
den Formen der Spina bifida (z. B. Spi-
na bifida occulta) kann eine Peridural-
anasthesie in der Regel durchgefiihrt
werden. Bei offenen Formen (Spina
bifida aperta) oder nach vorangegan-
genen Rickenoperationen kann der
Epiduralraum jedoch vernarbt oder
anatomisch verandert sein.

Dadurch steigt das Risiko einer Fehllage
der Punktionsnadel oder einer unvoll-
standigen Wirkung der Anasthesie. Es
ist daher wichtig, vorab durch eine
MRT-Untersuchung oder anhand al-
ter Operationsberichte zu klaren, wo
genau sich der Defekt oder die Narbe
befindet.

Spinalanasthesie: Diese Form der An-
asthesie wird haufig bei einem Kaiser-
schnitt eingesetzt.

Voraussetzung ist, dass die Riicken-
marksstrukturen anatomisch zugéang-
lich und nicht verschoben sind. Auch
hier muss die individuelle Situation der
Patientin sorgfaltig geprift werden.

Allgemeinanésthesie: (Vollnarkose):
Die Vollnarkose stellt die sicherste Op-
tion dar, wenn regionale Anasthesie-
verfahren (PDA oder Spinalanasthesie)
zuriskant oder technisch nicht moglich
sind.

Nachteilig ist, dass die Mutter wahrend
der Geburt nicht wach ist. Die Sicher-
heit fir Mutter und Kind steht jedoch
an oberster Stelle.

Wenn bei einer Frau eine spontane Geburt
moglich ist, eine PDA jedoch nicht durch-
gefiihrt werden kann, stehen alternative
Schmerztherapien zur Verfligung:

- Medikamentose Verfahren: z.B. Lachgas-
inhalation oder PCA (Patient Controlled
Analgesia)

- Nichtmedikamentdse Methoden: z.B.
Atem- und Entspannungstechniken,
Wassergeburt oder psychologische Ge-
burtsvorbereitung

Zusammenfassend kann festgehalten wer-
den, dass aufgrund vorangegangener
Operationen oder angeborener Fehlbil-
dungen im Bereich der Wirbelsaule die
Durchfiihrung einer Spinal- oder Peri-
duralanasthesie haufig erschwert oder
unmaoglich ist. Daher wird bei Frauen mit
Spina bifida haufig eine Entbindung per
Kaiserschnitt unter Vollnarkose bevorzugt.




Postpartale Betreuung

Die korperlichen Funktionen von Frauen mit
Spina bifida konnen durch Schwangerschaft
und Geburt in unterschiedlichem Ausmass
beeintrachtigt sein. Das Thema umfasst
sowohl medizinische als auch alltagsprakti-
sche Aspekte. Auch nach der Geburt st eine
interdisziplindre Betreuung erforderlich, mit
dem Ziel, die kdrperliche Stabilitat, Mobili-
tat und Selbststandigkeit der Frau so rasch
wie moglich wiederherzustellen.
Empfohlene Schwerpunkte der Nachsorge:

- Gynakologische Betreuung: Je nach
Form der Spina bifida kdnnen Frauen ein
erhohtes Risiko fiir eine Uterusatonie
mit daraus resultierender postpartaler
Blutungsgefahr haben. Zudem besteht
eine erhohte Anfalligkeit fir Wund-
infektionen und Druckstellen. Die me-
dikamentdse Therapie sollte Uberpriift
und gegebenenfalls angepasst werden,
insbesondere im Hinblick auf die Still-
vertraglichkeit der Arzneimittel.

- Urologische Nachsorge: Eine sorgfalti-
ge Blasenkontrolle bleibt essenziell, da
sich die Blasenfunktion nach Schwan-
gerschaft und Geburt verandern kann.
Aufgrund des erhohten Risikos fiir Harn-
wegsinfektionen sind prophylaktische
Massnahmen besonders wichtig. Zu-
dem sollte die Indikation der blasenwirk-
samen Medikamente erneut Uberprift
werden.

- Paraplegiologische Betreuung mitdem
Ziel einer erneuten Evaluation der me-
dikamentésen Therapie, wie Muskelre-
laxantien, Laxantien gegen Obstipation
oder Schmerzmittel sowie erneute Hilfs-
mittelbeurteilung, wie z.B. Rollstuhlbreite.

Physiotherapie: Ziel ist die Vermeidung
von Thrombosen sowie bei Bedarf das
Training des Beckenbodens zur Unter-
stlitzung der postpartalen Rehabilitation.

Psychosoziale Unterstiitzung: Viele
Patientinnen bendtigen zusatzliche Hil-
fe bei der Alltagsorganisation, um die
Versorgung des Neugeborenen zu ge-
wabhrleisten. Zu bedenken ist, dass die
korperlichen Einschrankungen der Mut-
ter weiterhin bestehen. Daher sollten
familienentlastende Massnahmen (z.B.
durch Angehorige, Sozialdienste oder
Elternvereine) rechtzeitig geplant werden
und bereits bei der Entlassung der Mutter
zur Verfligung stehen.

Aus den genannten Griinden darf eine Ent-

lassung von Mutter und Kind aus der sta-

tiondren Betreuung erst erfolgen, wenn die

Frau stabil und ausreichend selbststandig
ist. Nach der Entlassung sollten eine konti-
nuierliche Betreuung durch eine Hebamme
sowie eine individuell angepasste Unterstuit-
zung durch den ambulanten Pflegedienst
(Spitex) gewahrleistet sein.

Zudem ist postpartal die Wiederaufnahme
derregularen paraplegiologischen, neuro-
urologischen sowie bei Bedarf neurochirur-
gischen Jahreskontrollen notwendig.



Eine Schwangerschaft ist bei Frauen mit
Spina bifida grundsatzlich méglich, erfor-
dert jedoch eine friihzeitige, umfassende
und interdisziplindre Betreuung, die an
die individuellen Bediirfnisse und Risiken
der jeweiligen Patientin angepasst ist. Eine
prakonzeptionelle Beratung, engmaschige
Schwangerschaftskontrollen sowie ein indi-
viduell abgestimmter Geburts- und Nach-
sorgeplan sind entscheidend, um Risiken
und mogliche medizinische Komplikatio-
nen zu minimieren und sowohl Mutter als
auch Kind eine bestmogliche Prognose
zu sichern. Darliber hinaus ist es sinnvoll,
bereits vor der Schwangerschaft Gber All-
tagshilfen, Barrierefreiheit, die Betreuung
des Kindes sowie andere Unterstiitzungs-
angebote nachzudenken.

Viele Frauen mit Spina bifida bringen ge-
sunde Kinder zur Welt und erleben die
Mutterschaft als bereichernd und erfiillend.

Uber die Autorin
Dr. med. Dr. (BG) Mide Veseli-Abazi ist
Oberérztin fur Paraplegiologie und Fach-
arztin fir Gynakologie am Schweizer Pa-
raplegiker-Zentrum in Nottwil. Weitere
Informationen:

paraplegie.ch/spz/de/medizinisches-angebot/
gynaekologie/

Die Vereinigung Cerebral (unsere Mutter-
vereinigung) bietet ein monatliches On-
linetreffen zum Thema Elternschaft mit
Behinderung. Im moderierten Austausch
vernetzen sich Menschen mit Behinde-
rungen, die einen Kinderwunsch haben
oder sich zu verschiedenen Themen der
Elternschaft austauschen mochten. Es
handelt sich um einen sicheren Raum
fur offene Gesprache zu Familienalltag,
Organisation, Assistenz, Kinderbetreuung,
Schwangerschaft und weiteren Themen.
Erfahrene Eltern geben praktische Tipps
und verlassliche Informationen. Kurze
Impulse zu Coaching-Tools, Stressbewal-
tigung, Selbstflirsorge und Ressourcen-
planung sind zudem Teil der Treffen.

Infos:
- Termin: Jeden letzten Sonntag im
Monat, 16.30-17.45 Uhr

. Ort: Microsoft-Teams-Videokonferenz

- Leitung: Dominique Mani — allein-
erziehende Mutter, Coach mit Wei-
terbildung, lebt mit CP und MS. Ihre
Erfahrungen geben dem Treffen eine
praxisnahe, einfiihlsame Fiihrung.

- Teilnahme ist kostenlos, bring dein
Wissen ein, so profitieren alle.

Anmeldung:




