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Praambel

Die vorliegende S2k-Leitlinie ist ein Update 2.0 der Leitlinie " Schwangerschaft, Geburt und
Wochenbett bei Frauen mit Querschnittldhmung” von 2018. Sie wurde im Konsensus-
Verfahren erstellt (Konsensus-Konferenz, nominaler Gruppenprozess) und im Konsensus-
Meeting vom 19.04.2024 abgestimmt.

Die Mitglieder der Leitlinien-Arbeitsgruppe rekrutieren sich aus folgenden
Fachgesellschaften und Organisationen.

Federfihrend:
Deutschsprachige medizinische Gesellschaft fiir Paraplegiologie e.V. (DMGP)

Deutsche Gesellschaft fur Gynakologie und Geburtshilfe (DGGG)

Beteiligte AWMF-Fachgesellschaften:
Deutsche Gesellschaft fir Hebammenwissenschaft e.V. (DGHWiI)
Deutsche Gesellschaft fur Urologie e.V. (DGU) (nur Ersterstellung)

Deutsche Gesellschaft fir Neurologie (DGN)

Beteiligung weiterer Fachgesellschaften/Organisationen
Deutscher Hebammenverband e.V. (DHV)
Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus e.V. (ASBH)
Pharmakovigilanz- und Beratungszentrum flr Embryonaltoxikologie der Charité
Berlin
Fordergemeinschaft der Querschnittgelahmten in Deutschland

D-A-CH Vereinigung der Urotherapie e.V.

Die Empfehlungen aus dem Review-Verfahren wurden von 01/2024 bis 03/2024 in die
Leitlinie eingearbeitet. Zu Einzelheiten des Konsensus- und Review-Prozesses wird auf den
Leitlinienreport verwiesen.



Einleitung

Die Leitlinie zu Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett bei Frauen mit Querschnittlahmung
(QSL) beinhaltet Ubergreifende Themen zu Kinderwunsch und Schwangerschaft verbunden
mit einer QSL. Da eine allgemein zugéngliche Darstellung dieser komplexen Problematik auf
einem Evidenzbasierten Level bisher nicht existiert, tragt die neue Leitlinie zu einer
Vereinheitlichung dieser Thematik bei. Das Ziel ist die Etablierung allgemeiner
interdisziplindrer Standards und praxisorientierter Hilfen zur Betreuung und Beratung von
Frauen mit Kinderwunsch/Schwangerschaft bei QSL, um die festgestellten Licken in den
Bereichen medizinische Versorgung, Information, Zusammenarbeit und Forschung [1, 2] zu
schliel3en.

Studien zeigen auf, dass fur Frauen mit QSL unzureichende spezialisierte Dienstleistungen
zur Verfigung stehen [1-3]. Diese Leitlinie thematisiert paraplegiologische, neuro-urologische
wie auch gynakologische und geburtshilfliche Aspekte, die Einfluss auf die Nutzung und die
Qualitat der Versorgung haben [4]. Zum Teil erfolgt die Betreuung der schwangeren Frauen
mit einer QSL in mehreren Fachgebieten ohne die Kenntnis des jeweiligen anderen
Fachgebietes. Verantwortlichkeiten im Behandlungsverlauf sind unklar und oftmals bestehen
groRe Unsicherheiten bei der Leistungserbringung [5, 6].

Wichtige Vorbemerkung zur zugrundeliegenden Datenlage in dieser Leitlinie

Weltweit sind nur wenige Studien zu Schwangerschaft mit QSL veroffentlicht worden. Diese
beinhalten kleine Stichproben und retrospektive Datenerhebungen, die kritische klinische
Merkmale oft nicht erfassen. Wegen der geringen Fallzahlen und fehlenden Register werden
Studienergebnisse deskriptiv dargestellt und Vergleiche mit weiteren Kohorten selten
vorgenommen. Basierend auf den verfugbaren Daten sind oftmals keine représentativen
Schlussfolgerungen moglich [7]. Die Aussagen in dieser Leitlinie basieren jeweils auf der
Grundlage der besten verfligbaren wissenschaftlichen Erkenntnisse. Aussagen werden bei
hochwertig evidenzbasierten Daten mit Prozentzahlen ausgefiihrt, ansonsten nutzen wir die
Nomenklatur zur Empfehlungsstarke der AWMF.

Formulierung der Empfehlungen mit Empfehlungsstarken

Die Aussagen in dieser Leitlinie basieren jeweils auf der Grundlage der besten verfligbaren
wissenschaftlichen Erkenntnisse. Zur Darstellung der Empfehlungsstarke nutzen wird die
Nomenklatur der AWMF (Tab.1).



Formulierung Empfehlungsstéarke

“Soll” Starke Empfehlung

»o0llte” Empfehlung

.Kann* Offene Empfehlung
»o0llte nicht” Negativempfehlung

»o0ll nicht” Starke Negativempfehlung

Tabelle 1. Empfehlungsstarken der Formulierungen

Wie wurde die Leitlinie fir Frauen mit einer QSL erarbeitet?

Die vorliegende Leitlinie wurde erstmalig 2018 verdffentlicht. Zur Festlegung einer inhaltlichen
Gliederung fir die Leitlinie wurden die Dissertation von Frau Dr. Lilo Eisenbarth (1992) mit
dem Thema “Schwangerschaft bei querschnittgeldhmten Frauen” [8] und die
Dissertationsschrift von Dr. Sue Bertschy (2017) mit dem Thema “Die Versorgungssituation
von Frauen mit QSL wahrend der Schwangerschaft & Geburt” [9] herangezogen. Ferner
wurden 20 Mitter mit QSL mit der Erfahrung von insgesamt 35 Schwangerschaften um
Kommentare und Hinweise gebeten, um Problemfelder aus Sicht der querschnittgelahmten
Frauen besser identifizieren zu koénnen. Hieraus resultieren zum einen wertvolle
Erganzungen, die in der Leitlinienerstellung beriicksichtigt wurden, zum anderen praktische
Tipps zu Hilfsmitteln und Kontaktstellen, die im Anhang aufgefiihrt sind.



Was gibt es Neues?

Kapitel 1.1. Epidemiologie Uberarbeitet, und aktualisiert

Kapitel 1.2 Medizinische Versorgung und haufige Komplikationen bei schwangeren Frauen
mit QSL, Uberarbeitet, Literatur erganzt

Kapitel 1.2.1. Harnwegsinfekte/oberer und unterer Harntrakt erganzt und aktualisiert: Verweis
auf update - AWMF-Leitlinie Registernummer 045-048: Management und Durchfiihrung des
Intermittierenden Katheterismus (IK) bei neurogener Dysfunktion des unteren Harntraktes.

Kapitel 1.2.3. Darm aktualisiert: Verweis auf AWMF-Leitlinie Registernummer 179-004:
Neurogene Darmfunktionsstdrung bei Querschnittlahmung

Kapitel 1.2.8. Thrombose inhaltlich ergéanzt und aktualisiert: Verweis auf AWMF-Leitlinie
Registernummer 179-015: Thromboembolieprophylaxe bei Querschnittgelahmten.

Kapitel 1.2.9. Atmung aktualisiert: Verweis auf AWMF-Leitlinie Registernummer 179-011.:
Atmung, Atemunterstitzung, Beatmung bei akuter und chronischer Querschnittlahmung

Kapitel 2.1.1. Kontrazeptionsberatung aktualisiert Verweis auf AWMF-Leitlinie
Registernummer 015-015: S3-Leitlinie Hormonelle Empféangnisverhitung.

Kapitel 2.1.2.1. Spina bifida und Neuralrohrdefekte Uberarbeitet und aktualisiert

Kapitel 2.3.1. Antibiotika: Verweis auf update - AWMF-Leitlinie Registernummer 179-001:
Neuro-urologische Versorgung querschnittgeldhmter Patienten.

Kapitel 2.3.2. Anticholinergika / Antimuskarinika: Verweis auf AWMF-Leitlinie
Registernummer 045-053: Medikamentdse Therapie der neurogenen Dysfunktion des
unteren Harntraktes (Neurogenic Lower Urinary Tract Dysfunction, NLUTD)

Kapitel 2.3.8.; Tab.5: aktualisiert

Kapitel 2.5. Harndiversion hinzugefugt; 2.5.1. Blasenaugmentation/lower urinary tract
reconstruction (LUTR); 2.5.2. Kontinentes Appendikostoma (n. Mitrofanoff)

Kapitel 4.1.1 Psychologische Aspekte - Literaturangaben etc. aktualisiert
Kapitel 4.2 Stillen - Literaturangaben etc. aktualisiert

Kapitel 8.1 Kontaktstellen - aktualisiert

Kapitel 8.2 Hilfsmittel - aktualisiert

Darstellung des Konsensus fur jede Empfehlung

aktuelle Literatur ab 2018 eingefugt
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Kapitel 1: Epidemiologie und haufige Komplikationen

1.1. Epidemiologie

In Deutschland leben ca. 140.000 Menschen mit einer Querschnittiihmung [10]. Die Anzahl
der QSL bei Frauen im geschlechtsspezifischen Vergleich in Deutschland ist deutlich geringer
(Frauen 25,2 %, Manner 74,8%), die jahrliche Inzidenz der QSL bei Frauen betragt 7,5/1 Mio
[11]. In einer explorativen Beobachtungsstudie durch 8 Querschnittzentren in Deutschland aus
dem Jahr 2017 waren 65/1475 Teilnehmer/-innen Frauen im Alter zwischen 18 und 40 Jahren
(4,4%) und weitere 62/1475 Teilnehmer/-innen Frauen im Alter zwischen 41 und 50 Jahren
(4,2%) von einer Querschnittlahmung betroffen [12].

Studien aus den USA und der Schweiz berichten, dass schatzungsweise 14—-18% der Frauen
im reproduktiven Alter nach einer Rickenmarksverletzung Kinder gebaren [13-15]

Frauen mit QSL gebadren im Schnitt finf Jahre spater als der Durchschnitt in der
Normalbevélkerung [15, 16]. Eine aktuelle Kohortenstudie aus der Schweiz zum
Reproduktionsverhalten von Frauen mit QSL zeigt, dass das Durchschnittsalter bei der ersten
Geburt nach QSL bei 31,2 Jahren liegt und etwa 50 % der Mutter innerhalb der ersten fiinf
Jahre nach QSL ihr erstes Kind geboren haben [13]. Tendenziell werden eher Frauen mit
einem thorakolumbalen oder inkompletten zervikalen Verletzungsniveau Mutter [17, 18, 13].
Neben dem Zeitpunkt des Eintritts der Querschnittldhmung haben pradisponierende soziale
Faktoren wie familiare Umstande, Bildung und Beruf einen entscheidenden Einfluss auf
Mutterschaft mit QSL [19]. Im Gegensatz zur Normalbevoélkerung leben Miitter mit einer QSL
tendenziell in einer festen Partnerschaft, sind gut gebildet, verfligen Uber ein hohes
Haushaltseinkommen und sind berufstétig [20, 15, 6, 17].

1.2 Medizinische Versorgung und haufige Komplikationen bei schwangeren
Frauen mit QSL

Wahrend der Schwangerschaft suchen Frauen mit QSL vermehrt ambulante und stationére
medizinische Einrichtungen auf [1, 3]. Antenatale Komplikationen, wie verstarkte Spastik
(38%) und Harnwegsinfekte (24%), sind haufig [21]. Neue Erkenntnisse aus Schweden deuten
darauf hin, dass eine Anadmie bei Frauen mit QSL wahrend der Schwangerschaft im Vergleich
zur Normalbevdlkerung vermehrt auftreten kann [22].

Vorgeburtliche stationére Hospitalisierungen bei schwangeren Frauen mit QSL kommen etwa
funfmal haufiger als in der Normalbevdlkerung vor (73% vs. 14%) und betreffen nahezu die
Halfte der schwangeren Frauen mit QSL [23]. Die Hauptursache fiir die stationdre Versorgung
ist die Pyelonephritis [23, 24]. Weitere Indikationen zur stationaren Aufnahme sind
Bluthochdruck, Pneumonie, Préeklampsie, vorzeitige Wehen und Tachykardie [24].

Die Herausforderungen in der ambulanten und stationaren Versorgung von Frauen mit QSL
sind fir die betreuenden Fachpersonen deutlich spurbar [6]. Ein effektives
Behandlungsmanagement erfordert spezifisches Fachwissen im Bereich der Geburtshilfe und
Gynakologie, der Paraplegiologie sowie der Neuro-Urologie. Optimal ist daher die enge
Anbindung an ein Querschnittgeldhmten-Zentrum, in dem ein interdisziplindres und
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interprofessionelles Team die Frauen oft auch schon vor Eintritt der Schwangerschaft betreut
und mit Eintritt der Schwangerschaft frihzeitig die Kommunikation mit Gynakologen und
Geburtshelfern aufnehmen kann. Es ist von entscheidender Bedeutung, die Patientin mit QSL
aktiv in die Behandlungsentscheidungen einzubeziehen, da sie oft Uber ein hohes Mal3 an
Gesundheitskompetenz verflgt [25].

1.2.1. Harnwegsinfekte/oberer und unterer Harntrakt

Urologische Probleme, insbesondere Harnwegsinfektionen (HWI), Harninkontinenz und eine
erhbhte Miktionsfrequenz, stellen die haufigsten Komplikationen im Verlauf einer
Schwangerschaft bei QSL dar [7, 23, 24, 26]. Jackson et al. [14] beschrieben eine deutlich
hohere Rate an HWI, welche den Schwangerschaftsverlauf von Frauen mit QSL (45,5%) im
Vergleich zu Schwangerschaften von Frauen ohne QSL (8,2%) komplizieren (P <0,05). Eine
weitere Studie [20] zeigte bei 51% der Frauen eine Verschlechterung der Blasenfunktion
wahrend der Schwangerschaft. Eine Reihe von Frauen mit QSL berichtete Gber eine akute
Pyelonephritis (30 %) wahrend der Schwangerschaft [27]. Insbesondere Frauen mit Spina
bifida, die vermehrt angeborene Nieren- und Urogenital-Anomalien aufweisen [28, 29], zeigen
eine erhohte Inzidenz von HWI wéhrend der Schwangerschaft [30, 31].

Darlber hinaus haben HWIs einen signifikanten Einfluss auf Friihgeburtlichkeit und auf ein
niedriges Geburtsgewicht [18]. Bei 33%-60% der Frauen kommt es durch Harnwegsinfekte zu
vorzeitiger Wehentéatigkeit und ggf. zu einer vorzeitigen Entbindung [6, 18], wobei 22% dieser
Frauen vorzeitige Wehen nicht spuren [16].

Harnwegsinfektionen und Harninkontinenz sind haufige Komplikationen im Verlauf
einer Schwangerschaft bei QSL.

Unterer Harntrakt

Durch das Uteruswachstum kommt es durch die enge Lagebeziehung zur Blase zu einer
progredienten Verkleinerung der funktionellen Blasenkapazitat [32]. Bei neurogener
Detrusoriuberaktivitat stellt sich hierdurch insbesondere unter ggf. pausierter anticholinerger
Medikation eine frihere Detrusoriiberaktivitat mit verstarkter Harninkontinenz ein. Die
resultierende Druckbelastung des Harntraktes kann das Risiko fur Harnwegsinfekte erhéhen
[33].

Das Blasenmanagement ist deshalb engmaschig zu Uberprifen und anzupassen. In einer
retrospektiven Analyse wurde bei 45% der Schwangeren mit QSL das Blasenmanagement
verandert. Die haufigste Anpassung war bei etabliertem intermittierenden Katheterismus eine
Verkirzung der Katheterisierungs-Intervalle oder die Einlage eines Dauerkatheters. [34, 35].
Die zusatzliche Verwendung von harnaufsaugenden Hilfsmitteln ist meist erforderlich,
insbesondere im letzten Trimenon. Hochgradige Einschrdnkungen kdnnen die Anlage einer
transurethralen Dauerharnableitung in Einzelfallen n6tig machen [36]. Ist die Schwangere bei
Schwangerschaftseintritt bereits mit einem suprapubischen Katheter versorgt, kann dieser bei
problemlosem Schwangerschaftsverlauf belassen werden. Die Katheterwechsel-Intervalle
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sollten gemalRl den RKI-Empfehlungen individuell erfolgen [37]. Nach unserer Empfehlung
sollten in der Regel vier Wochen nicht tberschritten werden.

Das Blasenmanagement soll im Schwangerschaftsverlauf Uberprift und ggf.
angepasst werden, beispielsweise:

Verkurzung der Katheterisierungs-Intervalle
in Einzelfallen Harndauerableitung, Wechselintervall: individuell,

max. 4 Wochen (Konsens 100 %, modifiziert 2024)

Oberer Harntrakt

Kommt es unter einem Harnwegsinfekt zu einer Keimaszension, drohen in 15% der Falle eine
Pyelonephritis, Septikamie und Nierenfunktionsverschlechterung [33].

Zur Kontrolle einer Ektasie des Nierenbeckenkelchsystems bzw. einer mdglichen relevanten
Harntransportstérung sind engmaschige sonographische Kontrollen der Nieren im
Schwangerschaftsverlauf notwendig. Der Ultraschall, ggfs. mit Bestimmung des Resistive
Index der Nierenperfusion im Seitenvergleich, sollte in der Schwangerschaft das bildgebende
Verfahren der Wahl zum Nachweis einer Harntransportstérung sein [38]. Die Anlage einer
Ureterschiene oder einer perkutanen Nephrostomie kann unter bestimmten Umstanden zur
Entlastung des oberen Harntraktes erforderlich werden. Bei Frauen mit vorbestehenden
kontinenten Rekonstruktionen des unteren Harntraktes (z.B. Augmentation) wird in 11% die
Notwendigkeit einer Ureterschiene oder einer perkutanen Nephrostomie beschrieben [39].
Literatur zur Haufigkeit von Harnableitungen in der Schwangerschaft bei Frauen mit QSL und
nicht-augmentiertem Harntrakt liegt nicht vor. Prinzipiell unterliegt eine Ableitung des oberen
Harntraktes einer strengen Indikationsstellung. Indikation fir eine Harnableitung bei
Harntransportstérung sind Flankenschmerzen, Nierenfunktionsverschlechterung und Fieber
[40, 38]. Da bei Menschen mit QSL aufgrund der eingeschréankten Sensibilitdt und
Schmerzempfindung und der nicht selten bestehenden Temperaturregulationsstérungen die
0.9. klassischen Symptome fehlen konnen, ist neben der klinischen Symptomatik der
paraklinische Status (CRP, Procalcitonin, Leukozytose) wegweisend [41]. Je nach
individueller Situation und Blasenfunktion ist ggf. zusatzlich zur Ureterschiene eine
Harnblasendauerableitung notwendig.

Wegen der reduzierten Muskelmasse Querschnittgelahmter eignet sich der Plasma-Kreatinin-
Wert nicht zur sensiblen Beurteilung der Nierenfunktion. Empfindlicher und geeigneter sind
dagegen die Bestimmung der endogenen Kreatininclearance mittels 24-Stunden-Urins oder
die Kalkulation der Cystatin-C-Clearance [42] .
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Eine Harnableitung mittels Ureterschiene oder Nephrostomie sollte bei
Harntransportstérung erfolgen, wenn folgende Kriterien bestehen:

Neu aufgetretene und/oder progrediente Harnstauung des
Nierenbeckenkelchsystems (per Ultraschall diagnostiziert) in Kombination mit
Flankenschmerzen, Nierenfunktionsverschlechterung, Fieber, verstarkter Spastik
und /oder erhdhten Entzindungsparametern, denen keine andere Ursache
zugeordnet werden kann.

(Konsens 100 %, modifiziert 2024)

1.2.2. Autonome Dysreflexie

Definition: Eine autonome Dysreflexie (AD) ist eine sehr rasche (innerhalb von wenigen
Sekunden) Erhéhung des systolischen Blutdruckes um mehr als 20 mmHg uber den
Ausgangswert mit Herzrhythmusstérungen (meist Bradykardie), mit und ohne begleitende
Symptome [43, 44].

Begleitsymptome: Klopfende Kopfschmerzen, starkes Schwitzen, gerdtete und tGiberwarmte
Haut, speziell im Gesicht, im Nacken und an den Schultern, Gansehaut, Unruhe, Angst und
Zittern, Engegefuhl in der Brust, Arrhythmie und Atembeschwerden, beengte Nasenatmung,
verschwommenes Sehen.

Die AD stellt eine potentiell lebensbedrohliche Situation (Hypertensive Encephalopathie,
intracerebrale Blutung, systolischer Blutdruck > 300 mmHg, epileptische Anfélle,
Myokardinfarkt, Herzrhythmusstérungen) dar, die bei einer Querschnitttdhmung oberhalb
T6 (selten auch bei tieferen LA&hmungen) auftreten kann [43, 44].

Altere Studien berichten tiber AD-Raten bei querschnittgelahmten Schwangeren von 12%
bis 41% [14, 45, 46]. Zu beachten ist, dass Daten Uber das Risiko von Hypertonie bei Frauen
mit QSL widersprtichlich sind. Es werden Raten von 3% bis 38% beschrieben, die allerdings
auf Selbstberichten beruhen.

AD-auslosende Faktoren: Harnverhalt mit Stimulation adrenerger Afferenzen (75-90%),
Provokation durch Urodynamik oder Zystoskopie [47], sexuelle Stimulation, Uberdehnung
des Darms (Obstipation/Koprostase), Provokation durch vaginale Untersuchung
(Spekulumeinstellung), rektale Manipulation (Darmentleerung, Untersuchung) u.a. [45, 47],
Manipulation/Stimulation/Reize unterhalb der Rickenmarklasion (Wehen, Manipulationen
vor/wahrend der Entbindung, vaginale/rektale Untersuchung, Sectio), die von einer Frau mit
QSL infolge von Sensibilitatsstérungen meist aber nicht wahrgenommen werden, kdnnen eine
AD auslésen [48]. Bei Schwangeren mit einer Ldhmungshdhe oberhalb T6 und AD-
provozierenden Situationen ist ein Kreislauf-Monitoring obligat [49].
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Reize/Stimulationen im gelahmten Bereich (Wehen, Manipulationen vor/wahrend der
Entbindung, vaginale/rektale Untersuchung, Sectio) konnen eine Autonome
Dysreflexie ausldsen.

Cave: Der Blutdruck kann im Rahmen einer Autonomen Dysreflexie sehr rasch sehr
hohe Werte erreichen, ohne von der Patientin bemerkt zu werden.

Bei Schwangeren mit einer Lahmungshoéhe oberhalb T6 und bei anamnestisch
bekannter AD bei tieferer Lahmungshdhe soll in AD-provozierenden Situationen ein
Monitoring erfolgen. (Konsens 100 %, modifiziert 2024)

Therapie:

1. Ursache beseitigen:

Ausschalten des triggernden Reizes (Abbrechen der Manipulation, Entleeren der Harnblase
oder des Darms) [46, 50] Unter Wehen/Geburt: Periduralkatheter (PDK) bzw. Patient-
Controlled Epidural Analgesia (PCEA) mit Ausschaltung der neurologischen Segmente bis
T10 einschlieB3lich (siehe 3.1)

2. Antihypertensive Medikation:
Bei Persistenz der AD trotz Durchfiihrung der Mal3inahmen wie unter Punkt 1 beschrieben:

In allen Phasen der Schwangerschaft vorzugsweise Einsatz von Nifedipin oral initial 5 (10)
mg, ggfs. Wiederholung nach 20 min. Als Mittel der 2. Wabhl alternativ Urapidil initial 6,25 mg
langsam i.v., danach 3-24 mg/h Uber Perfusor. Reservemedikament: Dihydralazin 5 mg
langsam i.v., danach 2-20 mg/h Gber Perfusor. Eine akute Senkung des Blutdruckes sollte ab
Lebensfahigkeit des Kindes unter CTG-Kontrolle erfolgen [51].

Bei fortbestehender maternaler vitaler Gefahrdung sollte eine Dosiseskalation von Urapidil auf
10-50 mg langsam i.v. erfolgen oder schnell wirkende Nitropraparate (z.B. bis zu 3 Hiibe Nitro-
Spray - oder sublingual) eingesetzt werden [46, 50].

Differentialdiagnosen: Die Autonome Dysreflexie mufd differentialdiagnostisch abgegrenzt
werden zur Praeklampsie, dem HELLP-Syndrom (Hemolysis, Elevated liver Enzymes, Low
Platelets) und der Sinusvenenthrombose. Bei den letztgenannten handelt es sich um
spezifische Erkrankungen in der Schwangerschaft und im Wochenbett. Die meisten Frauen
kénnen nicht zwischen Praeklampsie und Autonomer Dysreflexie unterscheiden [14, 52]. Die
Abgrenzung zur Autonomen Dysreflexie ist jedoch klinisch und laborchemisch madglich (siehe
Tabelle 2). Bei Verdacht auf eine Sinusvenenthrombose ist eine Bildgebung
(Magnetresonanztomografie) des Schadels erforderlich.
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Autonome Dysreflexie

Praeklampsie

Gansehaut, pochende
Kopfschmerzen,
gesteigerte Reflexe

Lahmungshdhe Meist oberhalb des Unabhéangig von der
neurologischen Segments | Lahmungshdhe
T6, selten darunter
Blutdruck sehr rasche extrem hohe typischerweise langsam
Steigerung (innerhalb kontinuierlich steigend,
weniger Sekunden) rasche Steigerung innerhalb
von Stunden in seltenen
Fallen moglich
Herzfrequenz meist bradykard, in der meist normofrequent
frihen Phase tachykard
Proteinurie nein ja (>300mg/24h)
Klinik “Flushing”, Schwitzen, Odeme, kontinuierlicher

Kopfschmerzen,
Augenflimmern,
Oberbauchschmerzen,
gesteigerte Reflexe

Serologische
Auffalligkeiten

untypisch

Maoglich bei zum Beispiel
gleichzeitigem HELLP-
Syndrom

(Harnsauret,
Transaminasent,
Thrombozyten|,
Haptoglobin|)

Tab.2 Differentialdiagnose Autonome Dysreflexie/Préaeklampsie
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1.2.3. Darmfunktionsstérungen

Wahrend der Schwangerschaft ist das Darmmanagement bei neurogener
Darmfunktionsstérung regelmdaRig individuell zu Uberprifen, anzupassen und ggf. eine
Assistenz zu organisieren [53]. In der gesamten Schwangerschaft besteht eine erhohte
Obstipationsneigung aufgrund der Gestagenwirkung einerseits und durch eine ggf.
notwendige Eisensubstitution wahrend der Schwangerschaft andererseits. Des Weiteren
nimmt der Druck auf das Kolon durch die GroRenzunahme des Uterus zu. Dies kann die
Kolontransitzeit verlangern und die Darmmaotilitdt beeinflussen. Aus diesen Grinden ist
insbesondere den Erndhrungsempfehlungen bei QSL zu folgen [54, 55] Morgendliche
Ubelkeit und ggf. Erbrechen verandern dartiber hinaus die gewohnte Flissigkeits- und
Ernéahrungssituation mit der Folge einer verdnderten Stuhlkonsistenz [53]. In der Spatphase
der Schwangerschaft kann die Positionierung zur Defakation bzw. zu rektalen
Abfuhrmalnahmen erschwert sein [53, 56]. Bezuglich der Nutzung der transanalen Irrigation
(TAI) wahrend der Schwangerschaft liegen keine Publikationen vor. Fir die Praxis wird nach
unseren Erfahrungen empfohlen, keine Neuanleitungen in der Schwangerschaft
durchzufiihren. Bei bereits irrigierenden schwangeren Frauen sollte die TAI zunachst
fortgesetzt werden. Ab Mitte des 2. Trimenons sollte in diesen Fallen auf einen Einlauf mit
weichem Katheter ohne Ballon umgestellt werden, um eine reflektorische Wehentatigkeit
durch die rektale Dehnung zu verhindern. Patientinnen, die mit einem kontinenten Appendiko-
oder lleostoma (Malone-Stoma) zur antegraden lIrrigation versorgt sind, kénnen die
antegraden Darmspulungen fortsetzen [55].

Das Darmmanagement soll aufgrund einer méglichen veranderten Stuhlkonsistenz,
einer veranderten Kolontransitzeit und eingeschrankter Mobilitat wahrend der
Schwangerschaft regelmafig Uberprift und individuell angepasst werden. Ggf. ist
eine Assistenz zur Durchfuhrung des Darmmanagements zu organisieren. Eine
stationare Aufnahme sollte bei Koprostase und mehrtagigem Stuhlverhalt zu
kontrollierten, intensivierten Abfilhrmal3nahmen erfolgen.

(Konsens 100 %, modifiziert 2024)

1.2.4. Hautveranderungen

Die Pravalenz des Dekubitus ist bei Menschen mit QSL signifikant erhéht [57-59]. Die
schwangerschaftsbedingte Gewichtszunahme birgt prinzipiell eine latente Gefahr fir
Druckschaden der Haut [19], deren Behandlung zudem in der Schwangerschaft schwieriger
sein kann. Haufigere Entlastung und Gewichtsverlagerungen, Reduktion der Transfers und
Hautkontrollen konnen zur Dekubitusprophylaxe notwendig werden. Ggf. ist eine
Rollstuhlverbreiterung und die Anpassung des Sitzkissens und ggf. der Matratze (Wechsel
auf Antidekubitus-Sitzkissen und/oder -Matratze) erforderlich. Eine passagere zuséatzliche
personelle Hilfe fir den Alltag u.a. zur Bewaltigung der Transfers ist im 3. Trimenon
empfehlenswert [56]. Unter Beachtung dieser MalRnahmen spielen Hautprobleme im Verlauf
der Schwangerschaft bei Rollstuhlabh&ngigkeit eine nur untergeordnete Rolle [24].
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Es sollen regelmalige Hautkontrollen und ggf. Sitzdruckmessungen (ab dem
3.Trimenon 2-4 wochentlich) durchgefihrt und ggf. die entsprechenden Hilfsmittel
angepasst werden. (Konsens 100 %, geprift 2024)

1.2.5. Gewichtsveranderungen

Bei fortschreitender Schwangerschaft nehmen das Gewicht und die damit verbundene
Sturzgefahr der Frau mit QSL zu. Die Kontrolle der Gewichtszunahme, wie sie normalerweise
in den Vorsorgeuntersuchungen durchgefihrt wird, kann aufgrund des Rollstuhls erschwert
bzw. unmdglich sein. Sollte eine fehlende Gewichtskontrolle ein zu grof3es Risiko bergen,
kann das Gewicht u.a. in Querschnittgelahmten-Zentren kontrolliert werden. Eine
Gewichtskontrolle sollte gemaf Mutterschafts-Richtlinien [60] im Allgemeinen im Abstand von
4 Wochen erfolgen, in den letzten 2 Schwangerschaftsmonaten alle 2 Wochen. Sollte ein Lifter
fur den taglichen Gebrauch vorhanden sein, kann dieser um die Wiegefunktion erweitert
werden, so dass die betroffene Frau ihr Gewicht selbststandig dokumentieren kann.

Eingeschrankte Mobilitat und niedriger Energieverbrauch erschweren eine postpartale
Gewichtsreduzierung. Neben alimentaren Ursachen kann auch eine verstéarkte Odembildung
eine Gewichtszunahme erklaren. Odeme sollten kontrolliert und ggf. weiter abgeklart werden.

Zusatzlich zu den 4-wochentlichen Gewichtskontrollen entsprechend der
Mutterschafts-Richtlinien  sollen  bei  querschnittgeldhmten  Schwangeren
regelmaRige, mindestens jedoch 2-malige paraplegiologische und neuro-urologische
Verlaufskontrollen im 2. und 3. Trimenon in einem Querschnittgelahmten-Zentrum
erfolgen. (Konsens 100%, gepruft 2024)

1.2.6. Verdnderung der Mobilitat/Statik

Die Einschréankung der Mobilitat wird im Schwangerschaftsverlauf verstarkt. So kénnen z.B.
Transfers in den letzten Schwangerschaftswochen (SSW) erschwert maglich sein [19]. Es
sollte friihzeitig fur Alternativen, z.B. Rutschbretter, einen mobilen Lifter oder eine (weitere)
Hilfskraft gesorgt werden. Auch lange Phasen des Sitzens missen gegebenenfalls durch
haufigere Phasen der Entlastung unterbrochen werden. Dies sollten betroffene Frauen in ihren
Tagesablauf einplanen. Insbesondere dann, wenn bereits Kinder in der Familie leben, kdnnen
zusatzlich notwendige Entlastungszeiten der Mutter zu h6herem Unterstitzungsbedarf fihren.
Die temporére Nutzung eines elektrischen Rollstuhls mit verstellbarer Rickenlehne, um
Entlastung zu ermdglichen und dem Bauch mehr Platz zu geben, kann hier empfehlenswert
sein.
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Zur Sicherstellung der Mobilitat soll frihzeitig far Alternativen, z.B. Rutschbrett,
mobilen Lifter oder eine (weitere) Hilfskraft gesorgt werden. (Konsens 100 %, gepriift
2024)

1.2.7. Spastik

Eine Lasion des Riuckenmarks geht haufig mit einer Spastik einher [61] und die Zunahme der
Spastik stellt in der Schwangerschaft bei QSL eine der haufigsten Probleme dar [21]. Das
Wachstum des Kindes, dessen intrauterine Bewegungen und Braxton-Hicks-Kontraktionen im
letzten Drittel der Schwangerschaft konnen eine Erhéhung des Muskeltonus und Verstarkung
der Spastik verursachen [62]. Verstarkt wird dies insbesondere durch das planmaRige
Pausieren der antispastischen Medikation wahrend der Schwangerschaft (siehe Kapitel
2.3.4.) oder durch eine Triggerung durch die neurogene Blasen- und Darmfunktionsstérung
[62]. Des Weiteren sind Situationen bzw. Aktivitaten zu meiden, welche in der Vergangenheit
als Ausldser einer verstarkten Spastik identifiziert wurden [56].

Oftmals gelingt es, durch verstarkte physikalische, physiotherapeutische und aktiv
entspannende Maflnahmen die fehlende Medikamentenwirkung auszugleichen. Zur
Verbesserung der Entspannungsfahigkeit ist u.a. die Therapie nach McMillan/Halliwick im
Bewegungsbad im Sinne einer Hydrotherapie zu empfehlen [63]. Eine eigenverantwortliche
Trainingstherapie, auch an Geraten zur passiven Mobilisation [64, 65], ist ebenso Spastik
reduzierend wie die Mobilisation in den Stand [66, 67].

1.2.8. Thrombose

Patienten mit Querschnittiihmung haben ein erhdhtes Risiko flir eine Thromboembolie [68] .
(Thrombosen treten bei 8% der schwangeren Frauen mit QSL auf [16], im Gegensatz zu 1%
bei Frauen ohne QSL [69]. Eine retrospektive populations-basierte Kohortenstudie zeigte ein
9,16-fach erhdhtes Risiko einer Thrombose bei schwangeren Frauen mit QSL [70]. Nach einer
Sectio caesarea besteht ein zuséatzlich erhdhtes Thromboserisiko. Dies gilt insbesondere fur
die sekundare Sectio und ist von weiteren Risikofaktoren abhangig. Die aktuellen deutschen
Leitlinien sollen daher zu Prophylaxe einer mdglichen Thrombose beachtet und nach
Risikostratifizierung eine Prophylaxe fur sechs Wochen empfohlen werden [71]

Da Thrombosen bei schwangeren Frauen mit QSL haufiger auftreten als bei Frauen
ohne QSL, soll eine Thrombose-Prophylaxe wunter Bertcksichtigung der
Risikofaktoren erfolgen. (Siehe Abschnitt 2.6.) (Konsens 100 %, geprift 2024)

1.2.9. Atmung

Der partielle oder komplette Ausfall von Atemmuskulatur bei Tetraplegie fuhrt grundsatzlich
zu einem reduzierten Atemzugvolumen und einer verminderten Vitalkapazitat [72—75]. Um ein
ausreichendes Atemminutenvolumen aufrecht zu erhalten, wird dieser Verlust durch eine
erhdhte Atemfrequenz kompensiert. Im Verlauf der Schwangerschaft reduziert sich die
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Beluftung der Lunge mit zunehmender Gréf3e des Uterus immer weiter. Somit steigt das Risiko
einer respiratorischen Insuffizienz. Gleiches gilt grundséatzlich auch bei Paraplegie mit hoher
Lahmung, wobei die respiratorische Problematik mit abnehmender Lahmungshohe geringer
wird. Je tiefer das Lahmungsniveau, desto mehr Atemhilfsmuskulatur kann eingesetzt werden.
Entscheidend ist jedoch auch das Lahmungsausmaf. Hinzu kommt aufgrund nicht
innervierter Bauch- und Atemhilfsmuskulatur ein abgeschwéachter HustenstoR [72, 73],
welcher sich im Verlauf der Schwangerschaft ebenfalls weiter verschlechtert. Dadurch erhdht
sich das Risiko pulmonaler Infekte durch nicht abgehustetes Sekret [73, 72, 75] Bei
beginnenden respiratorischen Problemen sollte im ersten Schritt physiotherapeutisch mit
Atemtherapie begonnen werden und pflegerisch mit atemerleichternden Lagerungen. Diese
MalRnahmen sind sehr individuell auf die Schwangere abzustimmen. Je nach Grad der
respiratorischen Einschrdnkung im Verlauf der Schwangerschaft kann der Einsatz von
Atemtherapiegeraten oder mechanischen Abhusthilfen (In-/Exsufflatoren) sinnvoll sein.
Kommt es im Einzelfall zu einer chronischen Dyspnoe, so ist eine Maskenbeatmung wahrend
der Schwangerschaft in Betracht zu ziehen [76]. Eine weiterfihrende Diagnostik und
Anpassung der Therapie bei Komplikationen orientiert sich an der AWMF-Leitlinie (179-011)
Atmung, Atemunterstitzung, Beatmung bei akuter und chronischer Querschnittlahmung [77]

Zu Atemstdrungen im Schlaf gibt es fiir schwangere Frauen mit Querschnittiahmung bisher
keine Daten. Gesichert ist, dass die obstruktive und zentrale Schlafapnoe bei Menschen mit
Querschnittlahmung haufiger anzutreffen ist als in der Normalbevdlkerung, im Besonderen bei
Tetraplegikerlnnen ist der Anteil mit ca. 60% hoch [77] . Da in der Schwangerschaft nicht
gelahmter Frauen die Schlafapnoe mit erhéhten Risiken fiir maternale und neotale
Komplikationen einhergeht [78], muss angenommen werden, dass dieses mit erhdhter
Frequenz auch fir querschnittgelahmte Frauen zutrifft. In der Schwangerschaft
guerschnittgelahmter Frauen sollte es fur diese Problematik eine erhdhte Aufmerksamkeit
geben, um bei klinischen Hinweisen wie extremer Tagesmiudigkeit, Schnarchen oder
Hypoxiezeichen eine entsprechende Diagnostik einzuleiten.

Da bei Tetraplegie und hoher Paraplegie das Risiko einer respiratorischen
Insuffizienz im 2. und 3. Trimenon steigt, sollte frihzeitig mit einer individuellen,
physiotherapeutisch unterstiitzten Atemtherapie gegengesteuert werden. Der
Einsatz von Atemtherapiegeraten, mechanischen Abhusthilfen (In-/Exsufflatoren)
und einer nicht invasiven Atemunterstiitzung/Beatmung wahrend der
Schwangerschaft sollte in Betracht gezogen werden.

(Konsens 100%, gepriift 2024)
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1.2.10. Ubersicht moglicher Komplikationen im Schwangerschaftsverlauf und deren

Management

1.Trimenon 2.Trimenon 3.Trimenon Management
Veg etativum Autonome Autonome Autonome -Triggerreiz beseitigen
Dysreflexie Dysreflexie Dysreflexie

- Oberkoérperhochlagerung

-Antihypertonika

ggf. PDA peripartal

Harntrakt Harnwegsinfektione Harnwegsinfektione Harnwegsinfektion - HWI-Prophylaxe nach
n n en Pyelonephritis
Harninkontinenz Harninkontinenz Harninkontinenz - gof. haufigeres Selbst-
oder Fremd-
Pyelonephritis Pyelonephritis
Katheterisieren
Harnsteinbildung Harnsteinbildung
- gof. (vorlibergehend)
Dauerkatheter
Darm Obstipation Obstipation - Obstipation -Anpassung der Ernahrung/
- Beeinflussung Flussigkeitszufuhr
von Haufigkeit der
Darmentleerung - Darmmanagement
durch Druck auf medikamentds und nach
den Darm Stuhlkonsistenz anpassen
-erschwerte - ggf. Assistenz notwendig
Positionierung zur
Defékation
Haut 1Dekubitusgefahr 1Dekubitusgefahr -1Gewichtsverlagerung/
Entlastung
-regelmafige Hautkontrolle
-l Transfers
-Hilfsmittelanpassung
(Kissen, Matratze,
Duschstuhl, ggf. Lifter)
Gewicht 1Gewicht 1Gewicht -ausgewogene Ernahrung
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Transfers,
Anziehen etc.

Mobilitat - eingeschréankte Einstellungsanpassungen
Beweglichkeit und am manuellen Rollstuhl
veranderte Balance (Position der Achse,
durch veranderte Ruckenlehne, ggf.
Kdrperproportionen Stltzrader)

- Mudigkeit, - evtl. (leihweise)

geringere Elektrorollstuhl oder andere

Belastbarkeit Motor-Unterstiitzung an
den manuellen Rollstuhl
(z.B.: WheelDrive, Smoov,
etc.)
sinnvoll

Spasti k 1Spastik -intensive Physiotherapie

zur Kontrakturprophylaxe
-Vermeidung von Spastik-
Auslosern

Lun g enfunkt Einschrankung von -Atem-/Physiotherapie

ion Atemzugvolumen
und Vitalkapazitat. -Atemunterstiitzung durch

Uberdruckinhalation,
Dyspnoe CPAP-Anwendung oder
einer nicht invasiven
Abnahme des Beatmung (NIV)
effektiven
Hustenstoles. -Einnahme von
Sekretolytika
tagliche eingeschrankte -tagliche Aktivitaten mit
Lo Selbstandigkeit bei Babybauch vorher tiben
Aktivitaten 9 Y

(Ball unter dem T-Shirt);

- mehr Zeit einplanen

- Hilfsmittel organisieren
bzw. anpassen

Tab.3 Ubersicht moglicher Komplikationen

Management
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Kapitel 2: Schwangerschaftsberatung

-Gesundheit fordern und schiutzen, Komplikationen vorbeugen-

2.1. Beratung
2.1.1. Kontrazeptionsberatung

Da eine Schwangerschaft bei Frauen mit QSL gut vorbereitet und geplant werden sollte, ist
ggof. eine Kontrazeption bis zum optimalen Zeitpunkt erforderlich.

Bei der kontrazeptiven Beratung steht das jeweilige Thromboserisiko der empfohlenen
MalRnahme ganz im Vordergrund (siehe Abschnitt 2.5.), da allein aufgrund der QSL ein
erhohtes Risiko fir eine Thrombose besteht [79]. Grundséatzlich sollte also das
Kontrazeptivum mit dem geringsten Thromboserisiko bevorzugt werden. Prinzipiell stehen alle
hormonellen Applikationen auch Frauen mit einer QSL zur Verfiigung [80].

Die Anwendung von Gestagenmonopraparaten erhdht das VTE-Risiko nicht entscheidend.
Einzig fir das in der “Drei-Monats-Spritze” verwendete Depot-Medroxyprogesteronacetat
besteht ein fraglich erhthtes Thromboserisisko [81]. Kein erhthtes Thromboserisiko der
hormonellen Kontrazeption besteht daher bei Etonogestrel-iImplantaten (Implanon®) oder den
oralen Desogestrel 75 Mikrogramm Préaparaten.

In Einzelfadllen ohne weitere Risikofaktoren und regelmafiger Mobilisation kénnen auch
kombinierte Kontrazeptiva gegeben werden. Dann ist ein niedrig dosiertes (20 Mikrogramm)
Ethinylostradiol und ein Gestagen nach der Indikation (z.B. antiandrogen) zu wéhlen [82].
Problematisch beim Einsatz von kombinierten Kontrazeptiva ist das Thromboserisiko, welches
im Vergleich zu nicht hormonellen oder 6strogenfreien Kontrazeptiva um den Faktor 2-6
erhoht ist [83]. Zur Langzeitverhiitung sind gestagenhaltige Oberarm-Implantate, intrauterine
kupferhaltige Pessare sowie gestagenhaltige Pessare geeignet. Allerdings kbnnen Pessare
bei Patientinnen mit QSL oberhalb von T6 durch die Einlage und Manipulation zu einer
Autonomen Dysreflexie fuhren [84].

Neben diesen hormonellen Methoden der Empfangnisverhiitung kénnen noch nattrliche
Methoden der Empfangnisverhitung wie z.B. die Temperaturmethode und Beurteilung des
Zervixschleimes (Pearl-Index 3-5) erwogen werden. Die Nutzung von Kondomen (Cave:
Latexallergie bei Frauen mit Spina bifida!) und der Einsatz von spermiziden Gleitgelen ist
ebenfalls moglich. Diese Methoden verlangen aber durchgehend Disziplin und Sorgfalt. Es ist
jedoch darauf hinzuweisen, dass diese alternativen Kontrazeptionsmethoden unsicherer sind
und individuell auf die jeweilige Situation der Frau bzw. des Paares abgestimmt werden
mussen.
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Empfehlung- Kontrazeption bei QSL.:
- Desogestrel 75 Mikrogramm Préaparate
- Hormonhaltige Intrauterine Pessare
- Gestagenhaltige Stabchen (Implantate)

- in Einzelfallen kombinierte Kontrazeptiva

Postpartal:

Die Phase der ovariellen Funktionsruhe kann nach einer Geburt bis zu 2 Jahre andauern. Die
Schwangerschaftsrate nach 6 Monaten postpartal wird mit 0,9% angegeben, nach 12
Monaten mit 17%, so dass kontrazeptive MaRnahmen durchaus besprochen werden missen.
Die erste Ovulation findet im Mittel 45 Tage nach der Entbindung statt.

Wochenbett und Stillzeit stellen keinen sicheren Verhitungsschutz dar, daher sollte sowohl
im Wochenbett als auch in der Stillzeit auf eine sichere Kontrazeption gemafl den o.a.
Empfehlungen unter besonderer Beriicksichtigung der Stillsituation geachtet werden [85, 86].

2.1.2. Prakonzeptionelle Information

Die Beratung eines Paares und die Untersuchung einer Frau vor einer geplanten
Schwangerschaft liefern einen bedeutenden Beitrag zur Erkennung medizinischer und
sozialer Risikofaktoren. Sie dienen dem Ziel, den Gesundheitszustand vor einer
Schwangerschaft zu optimieren und damit eine Primarpravention sowohl im medizinischen als
auch im sozialen Bereich zu erreichen [19, 87]. Optimalerweise ist eine prakonzeptionelle
Beratung von Frauen mit QSL in einem Zentrum gemeinsam mit Gynéakolog*innen,
Neurolog*innen, Urolog*innen, Paraplegiolog*innen, Ergo- und Physiotherapeut*innen und
Hebammen zu empfehlen [6, 87]. Realitat ist jedoch, dass meist der/die Paraplegiolog*in oder
der/die Neuro-Urolog*in in einem Querschnittgelahmten-Zentrum erste
Ansprechpartner*innen fir Schwangerschaft und Kinderwunsch sind.

Die prakonzeptionelle Beratung sollte durch eine*n Gynakolog*in in enger
Abstimmung mit dem/der behandelnden Paraplegiolog*in bzw. Neuro-Urolog*in
koordiniert werden. Eine unmittelbare Anbindung an ein Querschnittgelahmten-
Zentrum soll frihzeitig erfolgen (siehe Checkliste 2.1.3.) (Konsens 100 %, gepruft 2024)

Neben der Uberprifung bzw. Umstellung bestehender Medikation sowie der Uberpriifung und
ggfs. Auffrischung des Impfstatus sollte ein Hauptaugenmerk auf die neurologische, neuro-
urologische und orthopadische Stabilitdt auch im Hinblick auf die zu erwartende korperliche
Veranderung in einer geplanten Schwangerschatft gerichtet sein. Bei Frauen mit angeborener
Querschnittlahmung (Spina bifida) gelten einige Besonderheiten und damit eine erweiterte
Beratung (siehe folgender Abschnitt 2.1.2.1.).
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Des Weiteren sollte die Versorgung mit Hilfsmitteln evaluiert werden. Bei Vorhandensein von
medizinischen Implantaten sollten diese im Beratungsgesprach thematisiert und auf
Besonderheiten hingewiesen werden (siehe Kapitel 2.4.). Eine prakonzeptionelle Prophylaxe
mit Folsaure (siehe Kapitel 2.1.2.1.) sollte eingeleitet werden. Kontakte zu Selbsthilfegruppen
sollten vermittelt werden (Kontaktadressen im Anhang).

2.1.2.1. Spina bifida und andere Neuralrohrdefekte

Bei prékonzeptioneller Vorstellung von Frauen mit Spina bifida (SB) oder anderen
Neuralrohrdefekten (neural tube defects - NTD) sollte auf die multifaktorielle Atiologie und die
Indikation zur genetischen Beratung hingewiesen werden.

Da familiare Haufungen auftreten, wird auch von einer genetischen Komponente
ausgegangen [88]. Das Wiederholungsrisiko bei Geschwistern von Indexfallen liegt bei 2-5 %
im Vergleich zu einem Risiko von 0,1 %. Frauen mit zwei oder mehr betroffenen
Schwangerschaften haben ein hoheres Wiederholungsrisiko (~ 10 %) [89]. Da unter anderem
Genfehler des Folsaurestoffwechsels und Folsauremangel als ursachlich fir SB und NTD
angenommen werden und die Folsduresubstitution das Fehlbildungsrisiko um bis zu 70%
senkt, ist eine Substitution moéglichst 2-3 Monate prakonzeptionell anzustreben [90, 91]

Entsprechend der Empfehlung des Bundesinstituts fir Risikobewertung (BfR) und der
Deutschen Gesellschaft fir Erndhrung sollten Frauen mit bestehendem Kinderwunsch
zusatzlich zu einer folatreichen Ernahrung 400 ug synthetische Folsdure/Tag oder aquivalente
Dosen anderer Folate in Form eines Praparats einnehmen, diese zusatzliche Einnahme sollte
wahrend des ersten Trimenons beibehalten werden [92]. Bei SB oder NTD in der Anamnese
wird eine hohere Dosis, d.h. 5 mg Folat pro Tag zur Sekundarprophylaxe empfohlen [93—-95]

Auch bei Adipositas oder vorbestehendem Diabetes mellitus bzw. diabetischer
Stoffwechsellage in der Schwangerschatt ist das Risiko fiir SB oder NTD erhdht, so dass auf
eine gute Einstellung des Stoffwechsels und des Blutzuckers geachtet werden sollte [96, 97]

Es kdnnen fertilitatseinschréankende Faktoren bestehen (Uterus prolaps), die gynakologisch
abgeklart werden sollten [98].

Neben folatreicher Ernahrung soll eine Folsdure-Substitution moglichst 2-3 Monate
prékonzeptionell erfolgen und sollte wahrend des ersten Trimenons beibehalten
werden.

Dosierung bei Frauen mit Querschnittlahmung: 0,4 mg Folsaure/d.

Dosierung bei Frauen mit Spina bifida oder Neuralrohrdefekten: 5 mg Folséure/d.
(Konsens 100 %, modifiziert 2024)

Wegen des erhodhten Risikos fir spezifische Komplikationen wéahrend der Schwangerschaft
und Geburt sollten bei SB und NTD im Rahmen der prékonzeptionellen Beratung folgende
Befunde abgefragt werden:
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Allergie-Status hohe Rate an Latex-Allergie, Anaphylaxie-Risiko

Hydrocephalus Shunt-Fehlfunktionen mit  Hirndrucksteigerung, Shunt-
Schadigung durch Sectio,

Chiari-Malformation erschwerte Intubation durch Vermeidung von Reklination,
Spinalanasthesie mit Liquorverlustsyndrom und Gefahr der
unteren Einklemmung

Anfallsleiden Antikonvulsiva-Therapie mit erhéhtem teratogenem Risiko

Tab.4 Anamnestische Aspekte bei Spina bifida und Neuralrohrdefekten

Bzgl. der Besonderheiten bei Shunt-versorgtem Hydrocephalus siehe Kapitel 2.4.5.,
anasthesiologische Aspekte siehe Kapitel 3.1.
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2.1.3.Checkliste

prakonzeptionell:

1.

2.

Schwangerschaft:

7.

8.

9.

10.

11.

12.

13.

Neurologische und orthopéadische Stabilitat
Uberpriufung/ggf. Pausieren von Medikamenten
Folsauregabe

Harnblasenmanagement

Darmmanagement

Vorhandensein von Implantaten beachten

Vorbeugung-Thrombose

Hilfsmittelanpassung

Vorbeugung-Dekubitus

Achtung: Autonome Dysreflexie

Achtung: Harnwegsinfekte

Schulung: Erkennen von Wehenzeichen und Komplikationen

Geburtstermin anpassen

2.1.4. Vorbereitung auf Schwangerschaft und Mutter-Sein bei QSL

Die Notwendigkeit von Hilfe bzw. vermehrter Unterstitzung wahrend der Graviditét (z.B. beim
Transfer, bei der Lagerung, Korperpflege, Haushalt, Einkaufen) sollte eingeplant und
maoglichst im Vorfeld organisiert werden. Weiterhin ist es wichtig, frihzeitig Mdglichkeiten der
Unterstutzung fur den Alltag mit dem Baby zu planen (Elternzeit des Partners, Elternassistenz,
Unterstltzung durch GroRReltern etc.). Die Frauen sollten Informationen Uber geeignete
Hilfsmittel erhalten (s. Anlage, 8.2.). Bezlglich der oben genannten Aspekte sollten die Frauen
dahingehend beraten werden, welche Mdglichkeiten zur Unterstitzung es gibt, wie diese
finanziert bzw. finanziell unterstitzt werden kdnnen und welche Ansprechpartner zur
Verfigung stehen (s. Anhang). Generell kdnnen unterschiedliche Kostentrdger in Frage
kommen. Hierzu zahlen je nach Ursache der QSL-Berufsgenossenschaften,

Haftpflichtversicherungen und/oder Krankenkassen, Sozialamter, usw.
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Eng verbunden mit den organisatorischen Notwendigkeiten aufgrund der physischen
Einschrankungen der Frauen mit QSL ist die emotionale Vorbereitung auf Schwangerschaft
und Eltern-Sein. Betroffene Frauen mit Kinderwunsch oder Schwangere sollten sich bewusst
machen, dass sie ihre behinderungsbedingten Grenzen im Umgang mit dem Kind neu
erfahren werden und annehmen missen. Gleichzeitig sollten sie sich ihre Starken in Bezug
auf Mutterschaft bewusst machen, z.B. emotionale Zuwendung, Kuscheln, Vorlesen, Erzéhlen
usw. Wie bei allen Paaren, die Eltern werden méchten, ist die gemeinsame Planung mit dem
Partner und das Teilen von Verantwortung fur das (werdende) Kind ein sehr wichtiger Aspekt
[56] . Weiterhin sollten sich betroffene Frauen - bzw. Paare - mit Kinderwunsch im Klaren
daruber sein, dass Aul3enstehende vielseitig auf das fur sie Selbstverstandliche reagieren
werden. Erfahrungsgemafld gibt es eine Spannbreite von Empathie/Verstandnis Uber
Verwunderung und Verunsicherung bis hin zu ablehnenden Reaktionen [99, 100].

Bundesweit gibt es regionale Anlaufstellen fir behinderte Miutter und Frauen mit
Kinderwunsch. Selbsthilfegruppen bieten einen Austausch unter Betroffenen sowie einen
geschutzten Rahmen. Behinderte Frauen haben die Moglichkeit sich Uber das Muttersein
auszutauschen. Der Bundesverband behinderter und chronisch kranker Eltern (bbe e.V.)
bietet Informationen, Beratung und Begleitung bei der Verwirklichung einer selbstbestimmten
Elternschaft fir behinderte Frauen. Hierzu zahlen Informationen bezlglich geeigneter
Hilfsmittel, die den individuellen Bedurfnissen entsprechend eingesetzt werden sollten, sowie
die Vermittlung zu regionalen Kontaktstellen. In der Regel sind diese Angebote
behinderungstbergreifend und nicht speziell auf Frauen mit QSL ausgerichtet. (Kontaktstellen
siehe Anlage unter 8.1.)

2.2. Schwangerschafts-Planung
2.2.1. Fertilitat bei QSL

Mit Ausnahme einer relativ kurzen Zeit einer Amenorrhoe nach akuter
Ruckenmarkschadigung erfolgt typischerweise eine baldige Normalisierung der endokrinen
Funktion und damit mittelfristig keine Einschrankung der Fertilitat [100, 101].

2.2.2. Reproduktive Techniken

Zum Thema reproduktive Techniken bei QSL gibt es weltweit keine empirischen
Erfahrungswerte.

Intrauterine Insemination und kiinstliche Befruchtung wurden erfolgreich bei Frauen mit QSL
durchgefihrt. Es besteht kein zusatzlich erhéhtes Thromboserisiko bei niedrig dosierter
hormoneller Stimulation, die h&aufig bei der intrauterinen Insemination oder der modifizierten
naturlichen Zyklus IVF angewendet wird. Eine hochdosierte Stimulation, wie sie bei der
konventionellen IVF verwendet wird, erhdht hingegen das Thromboserisiko. Bei
Beckenmanipulationen besteht das Risiko einer AD, insbesondere bei der Follikelaspiration
fur die IVF. Eine Anésthesie kann je nach individueller Disposition, der Invasivitat oder des
potenziellen Schmerzreizes des Eingriffs erforderlich sein. In jedem Fall ist eine kontinuierliche
Blutdruckiiberwachung empfohlen. Mehrlingsschwangerschaften stellen bei Frauen mit QSL
ein erhohtes Risiko dar und sollten moglichst vermieden werden, indem die intrauterine
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Insemination nur in monofollikularen Zyklen und durch den Transfer nur eines Embryos bei
IVF Gbertragen wird.

Insgesamt sollte vor Anwendung reproduktionsmedizinischer Verfahren eine sorgsame
Risikobewertung vorgenommen und entsprechende MafRhahmen individuell mit dem Paar
besprochen werden (s. Abschnitt 2.1.2.).

2.3. Medikation bei Kinderwunsch

Eine Besonderheit bei Frauen mit QSL und Kinderwunsch besteht darin, dass diese Frauen
aufgrund der mit QSL assoziierten Symptome meist auf eine Mehrfachmedikation eingestellt
sind. Um schwerwiegende Nebenwirkungen fur das Ungeborene zu vermeiden, ist vor Eintritt
der Schwangerschaft eine Uberpriifung der Medikation erforderlich.

Als unabhéngige Beratungsstelle gibt es in Deutschland das Pharmakovigilanz- und
Beratungszentrum fir Embryonaltoxikologie, das dem Institut fiir Klinische Pharmakologie und
Toxikologie der Charité Berlin angegliedert ist. Neben der kostenfreien telefonischen Beratung
(Tel. 030 / 450-525700) gibt es seit dem Jahr 2008 die Internetseite www.embryotox.de, die
Informationen Uber Risiken bei der Anwendung von Arzneimitteln in Schwangerschaft und
Stillzeit bereitstellt. Da laufend aktualisiert wird und entsprechende Information unabhé&ngig
von juristischen Erwagungen der Hersteller dargestellt werden, bietet diese Informationsquelle
Vorteile gegentiber Beipackzetteln bzw. den Fachinformationen [102].

Prinzipiell ist die regelmaRige engmaschige Uberprifung der Indikation der
medikamentdsen Therapie durch den/die Gyndakolog*in bzw. Paraplegiolog*in
erforderlich. Unabhangige Beratung durch Charité “Embryotox”, Tel. 030 / 450-525
700 oder www.embryotox.de

2.3.1. Antibiotika

Haufig sind bei Schwangeren mit QSL antibiotische Therapien wegen Harnwegsinfektionen
(HWI) notwendig. Bei ca. 1/3 aller Frauen mit QSL besteht eine Mischflora bzw.
Antibiotikaresistenzen [7] Sinnvoll ist die Abnahme einer Urinkultur initial mit
Schwangerschaftseintritt. Der Urin ist als Katheter-Urin zu gewinnen.

Im Rahmen regelmafiger Kontrollen sind die Harntraktsonographie und ggf. laborchemische
Untersuchungen zu empfehlen.

Es sollten 4-8 wdchentliche Urinkontrollen inklusive Urinkultur via Katheter-Urin
erfolgen. Zusatzlich sollten Sonographie des Harntraktes und ggf. laborchemische
Untersuchungen erfolgen. (Konsens 100%, modifiziert 2024)
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Ein Screening auf multiresistente Keime, insbesondere bei vorheriger Hospitalisation,
bekannter  multiresistenter ~ Keim-Vorgeschichte,  offenen ~ Wunden und  Dbei
Trachealkanilentragerinnen ist entsprechend der Vorgaben des Robert-Koch-Instituts (RKI)
durchzufihren [103].

Eine asymptomatische Bakteriurie bei Schwangeren erhoht das Risiko fur die Entstehung
einer Pyelonephritis. Hinweise fir eine Schadigung des Kindes liegen nicht vor. Bei
Schwangeren mit einer Niedrig-Risiko-Schwangerschaft empfiehlt daher die aktuelle Leitlinie,
dass die asymptomatische Bakteriurie nicht zwingend behandelt werden soll [104]. Eine
bestehende QSL stellt jedoch einen weiteren Risikofaktor fur das Entstehen einer
Pyelonephritis bei asymptomatischer Bakteriurie dar. Hier muss im Individualfall der
Antibiotikaeinsatz gegen das erhdhte Risiko einer vorzeitigen Geburt abgewogen und die
Schwangere entsprechend informiert werden. Prinzipiell ist eine langer dauernde und hoher
dosierte Therapie durchzufiihren [50].

Zur Vermeidung einer Pyelonephritis sollte eine testgerechte antibiotische Therapie
bei querschnittgelahmten Schwangeren auch bei asymptomatischer signifikanter
Bakteriurie und Leukozyturie erfolgen. Damit soll einer infektinduzierten
Frihgeburtlichkeit vorgebeugt werden, insbesondere da Symptome einer
Pyelonephritis lahmungsbedingt reduziert bzw. nicht vorhanden sein kénnen.
(Konsens 100 %, modifiziert 2024)

Prinzipiell soll eine langer dauernde (7-10d) und hoher dosierte antibiotische
Therapie durchgefihrt werden. Eine Kurzzeittherapie bei Schwangeren mit QSL soll
nicht erfolgen. (Konsens 100 %, geprift 2024)

Harnwegsinfektprophylaxe: Prinzipiell existiert weder fur pflanzliche noch fir eine
antibiotische Prophylaxe bei Patientinnen mit QSL eine ausreichende Evidenz.

Auch bei einer Schwangerschaft ohne relevante Begleiterkrankungen ist unklar, wann eine
Dauerpravention eingeleitet werden soll [104]. Wegen der haufigen HWI-Rezidive nach einer
Pyelonephritis in der Schwangerschaft wird eine antibiotische Dauerpravention wahrend der
weiteren Schwangerschaft empfohlen [104, 105]. Eine Studie berichtet bei postkoitaler
Pravention mit Cefalexin oder Nitrofurantoin wahrend der Schwangerschaft ohne QSL tber
eine Abnahme der Rate an HWI von 6,88 pro Patientenjahr auf 0,04. Gegentber einer
kontinuierlichen Langzeitpravention sank der Antibiotikaverbrauch dabei auf 25% [106]. Eine
systematische Literatursuche fand eine kontrollierte Arbeit, welche keinen signifikanten
Unterschied zwischen der taglichen Pravention mit Nitrofurantoin und engmaschiger
Uberwachung zeigte [107].
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Eine antibiotische Dauerprophylaxe bei Schwangeren mit QSL sollte bei fehlender
Evidenz und bei Gefahr der Verschlechterung der Resistenzlage nicht erfolgen. Nach
Pyelonephritis oder rezidivierenden Harnwegsinfektionen sollte eine antibiotische
Dauerpravention eingeleitet werden. (Konsens 100 %, modifiziert 2024)

Die Entscheidung, eine antibiotische Therapie einzuleiten, ist in jedem Fall streng und
individuell zu stellen. Immer muss einer Antibiotika-Therapie eine Urinkultur mit Antibiogramm
vorausgehen. Penicillinderivate, Cephalosporine oder Fosfomycin-Trometamol werden bei
Frauen ohne relevante Begleiterkrankungen empfohlen [104]. Substanzgruppen wie
beispielsweise Aminoglykoside, Fluorchinolone und Nitrofurantoin kénnen in der
Schwangerschaft wegen maoglicher teratogener bzw. fetotoxischer Schaden nur eingesetzt
werden, wenn bei schlechter Resistenzlage keine Alternativen zur Verfiigung stehen siehe
auch https://www.embryotox.de/ [102]. Nach der Therapie der Pyelonephritis in der
Schwangerschatft ist eine Urinkultur zur Sicherung des Therapieerfolgs durchzufiihren [104].

Die Entscheidung, eine antibiotische Therapie einzuleiten, ist in jedem Fall streng
und individuell zu stellen. Immer soll vor einer Antibiotika-Therapie eine Urinkultur
mit Antibiogramm angelegt werden. Nach der Therapie einer Pyelonephritis in der
Schwangerschaft soll eine Urinkultur zur Sicherung des Therapieerfolgs
durchgefuhrt werden. (Konsens 100%, modifiziert 2024)

Als Mittel der 1. Wahl sollen Betalaktam-Antibiotika zum Einsatz kommen. Am besten
untersucht sind Penicilline und Cephalosporine auch in Kombination mit einem
Betalaktamase-Hemmer [102] . (Konsens 100%, gepriift 2024)

Als Antibiotika der 2. Wahl sollte Nitrofurantoin angewendet werden. Am Ende der
Schwangerschaft sollte eine Therapie mit Nitrofurantoin maoglichst vermieden
werden [102]. (Konsens 100%, modifiziert 2024)

2.3.2. Anticholinergika / Antimuskarinika

Fur die Verordnung aller anticholinergen Medikamente wahrend der Schwangerschaft gibt es
keine gesicherten Daten, so dass sie einer strengen Indikationsstellung unterliegen [108].
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Wird nach entsprechender Nutzen-Risikoabwagung eine Entscheidung zur anticholinergen
Therapie gefallt, empfiehlt die Leitliniengruppe moglichst keine Anwendung im 1. Trimenon.
Zu Oxybutynin liegen zwar keine systematischen Daten zur Anwendung in der
Schwangerschaft vor, allerdings gibt es auch keine Hinweise auf embryotoxische Risiken
[109]. Eine franz6sische Studie fand bei 53 Schwangerschaften mit Oxybutynin-Exposition,
davon 35 im ersten Trimenon, im Vergleich zu 70 Kontroll-Schwangerschaften ohne
Exposition keine Unterschiede beziglich des Schwangerschaftsausganges [110]. Fur
Trospiumchlorid oder Propiverin existieren keine Studien Uber die Anwendung bei
Schwangeren. Tierexperimentelle Studien zeigen keine Reproduktionstoxizitat. Hinweise auf
eine schadigende Wirkung in der Schwangerschaft beim Menschen bestehen nicht. Ein Risiko
kann aber wegen des geringen Erfahrungsumfanges nicht restlos ausgeschlossen werden.
Bei einer Anwendung sollte auf fetale Nebenwirkungen (z.B. Tachykardie) geachtet werden.

2.3.3. Botulinumtoxin A (BoNT-A)

Bei einer geplanten Schwangerschaft kann die intramuskulédre Botulinumtoxin-A-Injektion in
den Detrusor vesicae vor Schwangerschaftseintritt, d.h. unter antikonzeptiven MafRnahmen,
eine Option sein, um die fehlende blasendampfende Wirkung durch abgesetzte
Anticholinergika/Antimuskarinika auszugleichen [111]. FUr Onabotulinumtoxin (Botox®)
besteht die Zulassung fur die Behandlung der neurogenen Detrusoriberaktivitdt durch
Ruckenmarksschadigung unterhalb C8 bis 200 MU. Abobotulinumtoxin (Dysport®) ist flr die
Therapie der neurogenen Detrusoruberaktivitat bei Riickenmarkschadigung unabhéngig von
der Lahmungshdhe zugelassen. In der Schwangerschaft ist kein BONT-A zugelassen. Da die
Wirkung des BoNT-A in der Blase Uber einen Zeitraum von 6-9 Monaten anhalt, kann somit
die Detrusorhyperaktivitat zumindest fur einen Teil der Schwangerschaft suffizient unterdriickt
werden [111, 112]. Der Erfahrungsumfang zur Behandlung mit BoNT-A wahrend der
Schwangerschaft reicht fur eine differenzierte Risikobewertung nicht aus. Spezifische Risiken
fur die exponierten Kinder zeigten sich jedoch bisher nicht [113]. Aufgrund des begrenzten
Daten sollte die Indikation fur eine BoNT-A-Gabe in der Schwangerschaft kritisch gestellt
werden [114, 115].

Anticholinergika sollten bei tolerablen vesikalen Druckverhéltnissen - inshesondere
im 1.Trimenon - abgesetzt werden [102].

Bei strenger Indikationsstellung ist eine anticholinerge Therapie aber madglich,
vorzugsweise mit Oxybutynin.

Alternative: Prakonzeptionelle Botulinumtoxin-Injektion in den Detrusor vesicae.
(Konsens 100 %, modifiziert 2024)

2.3.4. Antispastika

Medikamente zur Reduktion der Spastik gehoren zu den haufigsten Medikamenten in der
Paraplegiologie. Eine antispastische medikamentdse Therapie wird dann eingeleitet, wenn
Tonuserhdhung und/oder einschieende Spasmen zu einer funktionellen Verschlechterung
oder erheblichen Schmerzen fihren [116, 61]). Die klassischen Vertreter der oral
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applizierbaren und in Deutschland zugelassenen antispastischen Substanzen sind u.a.
Baclofen und Tizanidin sowie Benzodiazepine (z. B. Diazepam) und Dantrolen [61, 117].
Wegen schwerwiegender Nebenwirkungen bzw. Entzugssymptomen des Neugeborenen
sollten diese Substanzen in der Schwangerschaft nicht zur Anwendung kommen [102]. Fir
den kurzfristigen Einsatz bei ausgewéhlten Einzelfallen und nach entsprechender Abwéagung
kann Diazepam zur Anwendung gelangen. Das Risiko eines floppy infant ist zu
berticksichtigen. Fur Tizanidin gibt es keine ausreichende Erfahrung zur Anwendung beim
Menschen in der Schwangerschaft. Allerdings ist die Fetotoxizitat beim Tier nachgewiesen
[102]. Beim Absetzen der Antispastika ist schrittweise vorzugehen.

Antispastika sollten schrittweise reduziert und abgesetzt werden.

Kurzfristiger Einsatz von Diazepam ist méglich. (Konsens 100 %, modifiziert 2024)

Bei bereits vor der Schwangerschaft bestehender schwer einstellbarer bzw.
therapierefraktarer pflege- und therapiebehindernder spinaler Spastik kann die
Implantation einer Medikamentenpumpe zur intrathekalen Applikation vor Eintritt der
Schwangerschaft in Erwagung gezogen werden. (siehe auch Abschnitt 2.4.4))
(Konsens 100 %, gepriift 2024)

2.3.5. Schmerzmedikamente

Zur Behandlung neuropathischer Schmerzen werden in erster Linie Pregabalin und
Gabapentin eingesetzt [118]. Es existieren heterogene Daten zur Anwendung dieser
Wirkstoffe bei schwangeren Frauen. Die bisherigen Studienergebnisse sprechen gegen ein
deutlich erhdhtes Fehlbildungsrisiko, ein diskret erhthtes Risiko lasst sich jedoch auf Basis
der bisherigen Datenlage nicht ganzlich ausschlieRen. Eine Anwendung wahrend der
Schwangerschaft ist deshalb kritisch zu beurteilen und sollte nur erwogen werden, wenn der
potenzielle Nutzen fiir die Mutter deutlich gréZer ist als das moégliche Risiko fiir den Fotus.
Das Gleiche gilt fir Gabapentin [119]. Paracetamol gilt als Analgetikum und Antipyretikum
der ersten Wahl in allen Phasen der Schwangerschaft. Aufgrund der Hepatotoxizitat sollte
eine maximale Tagesdosis von 3g nicht Uberschritten werden. Eine l&ngerfristige oder
Dauertherapie mit Paracetamol sollte aber einer strengen Indikationsstellung unterliegen
[120]. Metamizol sollte in der Schwangerschaft nicht eingesetzt werden [120]. In der
Substanzklasse der NSAR dirfen die alteren Substanzen Ibuprofen, Diclofenac in den
ersten zwei Schwangerschaftsdritteln eingesetzt werden. Wenn NSAR regelmaflig und
mehrere Tage hintereinander eingenommen wurden, sollten sonografische Kontrollen zum
Ausschluss von Verengungen des Ductus arteriosus sowie eines Oligohydramnions
durchgefuhrt werden. Einzeldosen von NSAR zwischen der 20. und 28. SSW gelten als
unkritisch. Im letzten Trimenon (ab ca. 28. Woche) ist diese Medikamentengruppe jedoch
wegen des mdglichen vorzeitigen Verschlusses des Ductus arteriosus kontraindiziert. Als
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weitere Komplikation einer Anwendung von allen NSAR im letzten Trimenon traten gehauft
fetales Nierenversagen und Oligohydramnion auf [121].

Reichen Paracetamol oder NSAR zur Schmerztherapie nicht aus, so dirfen vortibergehend
auch orale Opioide der WHO Stufe Il wie z.B. Tramadol oder Tilidin verordnet werden.
Generell wird bei den Opioiden nicht von einem erhdhten Fehlbildungsrisiko ausgegangen.
Alle bis zur Geburt eingenommenen Opioide kénnen, wie bei peripartaler Gabe, zu
therapiebedurftiger Apnoe des Neugeborenen fihren oder auch die Herzfrequenzvariabilitat
aufheben mit der Gefahr einer fetalen Hypoxie. Bei chronischer Anwendung kénnen bei Mutter
und Kind postpartale Entzugssymptome auftreten [120] .

Paracetamol gilt als Analgetikum und Antipyretikum der ersten Wahl in allen Phasen
der Schwangerschaft. Maximale Tagesdosis: 3g [102].

2.3.6. Laxantien

Entsprechend der Fachinformationen besteht flr Natriumpicosulfat eine ,strenge
Indikationsstellung” wahrend der Schwangerschaft. Es liegen jedoch keine Studien zur
Anwendung in der Schwangerschaft vor. Aufgrund der geringen Resorption und der langen
Markterfahrung wird jedoch nicht von einem erhdhten Fehlbildungsrisiko ausgegangen. Bei
hartnackiger Obstipation kann daher ggf. auch die Kkurzfristige Anwendung von
Natriumpicosulfat erwogen werden [102]. Pflanzliche Abfihrmittel wie Anthrachinon-
Derivate (Senna, Rhabarberwurzel, Faulbaumrinde, Aloe), Paraffinum und Rizinusdl sollten
nicht verwendet werden [102]. Alternativ kdnnen diatetische Ma3nahmen unter Einsatz von
Ballaststoffen (Weizenkleie, Leinsamen, Flohsamen) in Kombination mit ausreichender
Flussigkeitszufuhr zur Anwendung kommen. Hilfreich kbnnen auch verstérkte physikalische
MalRnahmen zur Anregung der Peristaltik sein (z.B. Colonmassage). Bei unzureichender
Wirkung ist Lactulose als “Weichmacher” die erste Wahl (Cave: Meteorismus). Macrogol
kommt als Alternative in Frage.

Als rektale AbfihrmalRnahmen kdénnen neben der digitalen Stimulation und Ausrdumung
Bisacodyl oder Glycerol kurzfristig zur Anwendung kommen. CO»-haltige Zapfchen sind
unbedenklich. Glaubersalz und rektale Applikation von Mannitol oder Sorbitol sind ebenfalls
akzeptabel.

Pflanzliche Abfuhrmittel wie Anthrachinon-Derivate (Senna, Rhabarberwurzel,
Faulbaumrinde, Aloe), Paraffinum und Rizinusél sollten nicht verwendet werden
[102]. (Konsens 100%, geprift 2024)
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Die Darmpassage unterstitzend sollten ballaststoffreiche Kost, ggf. zusatzlich
Lactulose als “Weichmacher” eingesetzt werden. Bei hartnackiger Obstipation kann
Natriumpicosulfat kurzfristig angewendet werden [102]. (Konsens 100%, modifiziert
2024)

Die digitale Stimulation und ggf. digitale Ausraumung sollten primar zur Entleerung
der Ampulle eingesetzt werden. Zur Unterstlitzung der rektalen Entleerung sind CO»-
haltige Zapfchen unbedenklich [102]. (Konsens 100%, geprift 2024)

2.3.7. Bronchodilatatoren/Sekretolytika

Die Gabe von Bronchodilatatoren kann im Akutfall einer Dyspnoe (z.B. im Fall einer
Autonomen Dysreflexie) oder auch als Dauergabe sinnvoll sein, da es aufgrund des
Uberwiegenden Vagotonus bei Tetraplegikerinnen zu einer Engstellung der Bronchien
kommen kann [77]. Gangige Bronchodilatatatoren sind dabei R>-Sympathomimetika (z.B.
Salbutamol) oder Anticholinergika (z.B. Ipratropiumbromid). Bei beiden Substanzen gibt es
keine eindeutigen Hinweise auf ein erhthtes Fehlbildungsrisiko und sie kénnen in der
Schwangerschaft angewendet werden. Vereinzelt wird ein erhdhtes Fehlbildungsrisiko in
Studien, die sich meist mit der antiasthmatischen Therapie in der Schwangerschaft
beschaftigen, diskutiert [122—-124]. Diese sind aber nicht zweifelsfrei auf die Medikation
zurlckzufthren, da auch ein mangelhaft eingestelltes Asthma mit einem erhéhten Risiko
einhergehen kann. Hypoxien sind in jedem Fall zu vermeiden. Speziell zu Ipratropium gibt es
keine Studien, aber es wird aufgrund der langen Zulassungsdauer nicht von einem erhéhten
Risiko ausgegangen.

Um das Abhusten von Sekret bei abgeschwachten Hustensto3 zu erleichtern, kénnen
Sekretolytika oral oder inhalativ appliziert werden. Als grundsatzliche Wirkstoffe sind
Acetylcystein (oral, inhalativ und parenteral) und Ambroxol (oral oder inhalativ) zu nennen. Zu
Ambroxol liegen keine systematischen Daten vor, aufgrund der langen Markterfahrung gibt es
aber keine Hinweise auf ein erhohtes Risiko. Acetylcystein besitzt nach derzeitigen
Erfahrungen, die die Behandlung der Paracetamol-Intoxikation mit hohen Dosierungen
einschlieRen, kein erhohtes Fehlbildungsrisiko, systematische Studien liegen allerdings auch
hier nicht vor.

Vor dem Einsatz von Medikamenten kann mit hyperosmolarer Kochsalzlésung inhaliert
werden (NaCl 5-10%). Dies hat ebenfalls einen sekretolytischen Effekt. Unabhangig von der
Wirkstoffwahl ist auf eine ausreichende Flissigkeitszufuhr zu achten, welche die Grundlage
fur eine effektive Sekretolyse ist.
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Sekretolyse sollte durch Inhalation mit hyperosmolarer Kochsalzlésung (NaCl 5-
10%) mit ausreichender Flissigkeitszufuhr als Mittel der 1. Wahl erfolgen.

Der Einsatz von Bronchodilatatoren und Sekretolytika unterliegt einer strengen
Indikationsstellung unter sorgfaltiger Nutzen-Risiko-Abwagung. Mittel der Wahl
sind Salbutamol und Ipratropiumbromid bzw. Ambroxol und Acetylcystein.
Hypoxien und Atemnot sind strikt zu vermeiden [102]. (Konsens 100 %, geprift 2024)

2.3.8. Ubersicht ausgewahlter relevanter Medikamente

Medikament Schwangerschaft

Antihypertonika Alpha-Methyldopa Mittel der 1.Wahl

selektive 3-1-Rezeptorblocker (Metoprolol) | einsetzbar

Nifedipin einsetzbar
Diuretika kontraindiziert
ACE-Hemmer kontraindiziert
Angiotensin AT1-Antagonisten kontraindiziert
Antikoagulantien Cumarinderivate kontraindiziert
Heparine/niedermolekulare Heparine* einsetzbar
Direkte orale Antikoagulanzien (DOACS) kontraindiziert

Tab.5 Ubersicht ausgewabhlter relevanter Medikamente [51, 102, 125, 126]

*Insgesamt ist keine spezifische Entscheidung zwischen unfraktioniertem Heparin und
niedermolekularem Heparin moglich, das Risiko fur Blutungskomplikationen ist unter
niedermolekularen Heparinen als niedriger einzustufen [127, 128]. Beim Vorliegen von
Kontraindikationen fur Heparine (z. B. frUhere Heparininduzierte Thrombozytopenie Typ II)
kann — basierend auf zahlreichen Fallberichten und Sammelkasuistiken - Fondaparinux zur
Antikoagulation in der Schwangerschaft eingesetzt werden. Danaparoid ist bei Heparin-
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induzierter Thrombozytopenie / Heparinallergie und low-dose Acetylsalicylsaure (zusatzlich
zu Heparin) beim Antiphospholipid-Syndrom zugelassen [129] .

2.4. Implantate
2.4.1. Sakrale Neuromodulation (SNM)

Eine aktuelle franzdsische Studie untersuchte 27 Frauen mit SNM und Schwangerschaft.
18.5% der Patientinnen deaktivierten den Neuromodulator vor Schwangerschaftseintritt bzw.
stellten das Gerat wahrend des 1.Trimenons aus [130]. In einzelnen Arbeiten wird empfohlen,
den implantierten Neuromodulator wahrend der Schwangerschaft prinzipiell zu deaktivieren
[131]. Allerdings muss nachfolgend das Blasen- und Darmmanagement, entsprechend den
dann eintretenden Veranderungen, nach neuro-urologischen Grundsatzen angepasst
werden. Eine Deaktivierung der Neuromodulation ohne Anpassung des Blasenmanagements
kann mit einem erhdhten Risiko an rezidivierenden Harnwegsinfekten und damit verbundener
vorzeitiger Entbindung einhergehen [131, 130]. Negative Auswirkungen auf den Fetus werden
nicht beschrieben [130]. Die Effektivitat der SNM verschlechterte sich in 20% der Falle nach
der Geburt [130]. Kasuistiken beschreiben jedoch auch einen komplikationslosen
Schwangerschaftsverlauf unter aktiver Neuromodulation [132]. In Abh&ngigkeit von der
Lokalisation der Impulsgeber sollte das Geburtsmanagement abgestimmt werden [133].

Trotz fehlender Studienlage, insbesondere bei querschnittgelahmten Schwangeren
mit SNM, empfiehlt die Leitliniengruppe die Beibehaltung der Aktivierung des
sakralen Neuromodulators wahrend der Schwangerschaft.

onsens 0, gepri
(K 100 % uft 2024)

2.4.2. Sakrale Vorderwurzelstimulation (SARS)

Es existieren nur einzelne Publikationen mit kleinen Patientenzahlen zur SDAF/SARS und
Schwangerschaft, so dass an dieser Stelle lediglich Erfahrungen spezialisierter Zentren
dargestellt werden kénnen. Insbesondere bei Patientinnen mit ausgepragter autonomer
Dysreflexie kann eine Deafferentation auch wahrend der Schwangerschaft zum Schutz fur
Mutter und Kind sinnvoll sein [134-136]. Grundsatzlich kdnnen die Frauen auch wahrend der
Schwangerschaft weiter die Stimulation via SARS (meist in hoherer Frequenz) durchfihren.
Alternativ kann die Harnblase mittels intermittierenden Katheterismus entleert und die
Defékation durch konventionelle rektale Abfiihrmalinahmen eingeleitet werden. Frauen nach
SDAF und damit einhergehender Detrusorareflexie und problemloser Blasenentleerung via
SARS-Stimulation leiden nach einzelnen Studien nicht unter Harnwegsinfekten wahrend der
Schwangerschaft [24] .

2.4.3. Artifizieller BlasenschlieRmuskel

Die groRRte Untersuchung zu Schwangerschaft und Geburt mit kinstlichem
Blasenschliel3muskel wurde 1992 von Fishman und Scott publiziert. Neun Frauen zeigten 11
unkomplizierte Geburten, davon erfolgten vier durch Sectio [137]. Verletzungen des am
Blasenhals implantierten Cuffs sind bei vaginalen Geburten insbesondere unter
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Instrumenteneinsatz denkbar. Auch die Sectio birgt die Gefahr von Beschadigungen der
Schlauchsysteme oder des Reservoirs. Bisher wurden jedoch keine derartigen Falle in der
Literatur beschrieben [138]. Um das Risiko geringstmdglich zu halten, sollten Arzt*innen und
das medizinische Personal der entbindenden Klinik friihzeitig auf das Vorhandensein eines
kunstlichen Schlie@muskels hingewiesen werden. Hierzu z&hlt insbesondere das Wissen um
die Lage des Reservoirs und der Verbindungsschlauche, bzw. wie der Sphinkter deaktiviert
wird. Entsprechende rontgenologische Voraufnahmen und der Ultraschall kdnnen hier Klarheit
bringen. Hilfreich sind zudem entsprechendes Informationsmaterial sowie zur
Veranschaulichung dienende Pumpenmodelle.

Der kiuinstliche BlasenschlieBmuskel soll vor der vaginalen Geburt und bei Einlage
von transurethralen Dauerkathetern immer deaktiviert werden. Ein einfaches Leeren
der Manschette reicht nicht aus [139, 140].

Bei Z.n. urethralem Sphinkterersatz soll die Indikation zur primaren Sectio in
Ermangelung aussagekraftiger Literaturdaten und einer potentiellen Schadigung
von Urethra, Blase und des eingesetzten Sphinkters grof3zugig gestellt werden.
(Konsens 100 %, geprift 2024)

Besteht die Indikation zur Implantation eines kunstlichen BlasenschlieBmuskels, mussen
Frauen im gebarfahigen Alter dartber aufgeklart werden, dass eine Schwangerschaft zwar
moglich, ein Kaiserschnitt aber mdglicherweise indiziert ist, um das Risiko von Verletzungen
am Blasenhals und der umgebenden Manschette zu mindern. Patientinnen, die eine
Schwangerschaft in Betracht ziehen, sollten daher in Erwagung ziehen, die Implantation bis
zum Abschluss der Familienplanung aufzuschieben.

2.4.4. Medikamentenpumpe

Es existieren nur wenige vergffentlichte Falle, welche den Schwangerschaftsverlauf mit
implantierter intrathekaler Baclofenpumpe beschreiben, und nur ein Fall einer Frau mit
Ruckenmarkschadigung (Multiple Sklerose). Prinzipiell wurden keine Komplikationen
beschrieben. Die intrathekale Baclofenapplikation wird im Vergleich zur oralen Applikation fur
das Kind als sicherer angegeben [141-143]. Es existieren sehr wenige Daten zu
Entbindungen bei implantierter Medikamentenpumpe. Die meisten Frauen wurden durch
Sectio entbunden, ein Fall einer vaginalen Entbindung ist beschrieben [144, 145]. Ein Grund
dafir ist u.a., dass aufgrund der subkutanen Implantation der Medikamentenpumpe im
seitlichen Unterbauch der Kristeller-Handgriff nicht oder nur eingeschrankt moéglich ist.

2.4.5. Ventrikulo-peritonealer / ventrikulo-atrialer Shunt

Bei Frauen mit Spina bifida besteht aufgrund eines angeborenen Hydrocephalus in 80-90%
der Falle eine Shunt-Ableitung des Ventrikelsystems, zumeist in die Bauchhdhle, seltener in
den rechten Vorhof [146]. Untersuchungen zu Auswirkungen von Shunt-Systemen auf die
Schwangerschaft dieser Frauen zeigten eine Fehlgeburtsrate von ca. 1/3. Ca. 20% erlitten
eine Fehlfunktion mit notwendiger Revision, ca. 1/5 davon wahrend der Schwangerschatft, ca.
4/5 im ersten halben Jahr nach der Geburt. Unter der Geburt kam es zu keinen
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revisionsbedurftigen Shunt-Ausféllen [147, 148]. Die Moglichkeit einer interdisziplinaren
Zusammenarbeit mit Neurochirurg*innen und Neurolog*innen sollte in der Schwangerschatft
gegeben sein. Besonderes Augenmerk ist auf klinische Hirndrucksymptome zu richten:
Kopfschmerz, Ubelkeit, Erbrechen, Krampfanfélle, deren Abgrenzung von iblichen
Schwangerschaftsbeschwerden schwierig sein kann [147, 148].

2.5. Harndiversion
2.5.1. Blasenaugmenation/lower urinary tract reconstruction (LUTR)

Eine Schwangerschaft und vaginale Entbindung bei Frauen mit LUTR ist mdglich. Dennoch
handelt es sich um Hochrisiko-Schwangerschaften und - geburten, welche von einem
spezialisierten multidisziplindren Team begleitet werden sollten [39]. Unter einer
Schwangerschaft nach LUTR besteht ein hohes Risiko fir fieberhafte Harnwegsinfekte (33%)
und die Dilatation des oberen Harntraktes mit der Notwendigkeit einer Ableitung des oberen
Harntraktes in 11% - 46% der Félle [39]. Aufgrund von Katheterisierungsproblemen bendtigen
ca. 50% der Frauen im Schwangerschaftsverlauf einen Dauerkatheter der Harnréhre oder des
Urostomas. Durch die Schleimproduktion besteht eine falsch-positive Proteinurie, so dass die
Serum-Harnséure-Bestimmung flr die Praeklampsie-Diagnostik empfohlen ist [149-151].

2.5.2. Kontinentes Appendikostoma (n. Mitrofanoff)

Es werden drei erfolgreiche Schwangerschaftsverlaufe von Frauen mit QSL und Mitrofanoff-
Stoma berichtet. In Abhangigkeit von der Lokalisation des Stomas (umbilical/ rechter
Unterbauch) kann es passager zu Katheterschwierigkeiten nach Entbindung kommen. Als
First-line Option wird die vaginale Entbindung in Abwesenheit von groRen genitalen
Malformationen, gynakologischen, anasthesiologischen oder neurologischen
Kontraindikationen angegeben. Von entscheidender Bedeutung ist eine multidisziplinére
Betreuung dieser Frauen [152].

2.6. Thromboseprophylaxe

Prinzipiell besteht auch bei nicht gelahmten schwangeren Frauen durch hormonelle
Veranderungen, veranderte Druckverhaltnisse im Bauchraum mit verlangsamtem Blutfluss,
insbesondere in Becken- und Beinvenen, ein erhdhtes Thromboserisiko. Entsprechend der
S3-Leitlinie “Prophylaxe der vendsen Thromboembolie” sind bei Rollstuhlfahrerinnen mit
chronischer QSL ohne zusatzliche Erkrankungen keine medikamentdsen Prophylaxe-
MalRnahmen wie z.B. Heparinisierung notwendig [127]. Daher basiert die Pravention vendser
Thromboembolien (VTE) sowohl auf der sorgfaltigen Erfassung bereits bestehender und neu
aufgetretener Risikofaktoren als auch in der Verordnung einer risiko-adaptierten
medikamenttsen Thromboembolie-Prophylaxe.

Als Grundlage der Empfehlung dient die AWMF-Leitlinie 003/001 [127], die AWMEF-Leitlinie
179/015 [68] sowie die Leitlinie Nr. 37a des Royal College of Obstetricians and Gynecologists
(RCOG) [153]. Die getrennte Erfassung der Risikofaktoren fir eine VTE in praexistente und
neu aufgetretene oder transiente Befunde ermdglicht die Einschatzung, ob ein hohes,
mittleres oder niedriges Risiko vorliegt, und somit eine risikoadaptierte Prophylaxe.
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Gefahrdet sind besonders Frauen, bei denen Thrombophilien bekannt sind und / oder in der
Vorgeschichte bereits eine VTE stattgefunden hat. Weitere Risikofaktoren sind u.a. positive
Familienanamnese bezlglich VTE, Nikotinabusus, BMI Uber 30, Dehydratation bei
Hyperemesis, ausgepragte Varikosis, Immobilitat, Praeklampsie, Sepsis und Kaiserschnitt
[154].

Es sollte daher eine generelle Prophylaxe ab der 28. SSW bis 6 Wochen nach Geburt erfolgen.
Bei zusatzlichen Risikofaktoren ist eine Prophylaxe in der gesamten Zeit der Schwangerschaft
und im Wochenbett bis 6 Wochen postpartal zu empfehlen

Niedermolekulare Heparine (NMH) gelten als Medikament der Wahl. Das Osteoporoserisiko
wird als sehr gering eingestuft. Da der Einsatz off-label erfolgt, ist eine detaillierte Aufklarung
und Dokumentation erforderlich [155].

Eine generelle Thromboseprophylaxe sollte ab der 28. SSW bis 6 Wochen nach der

Geburt erfolgen. Bei zusatzlichen Risikofaktoren sollte eine Prophylaxe in der
gesamten Zeit der Schwangerschaft und im Wochenbett bis 6 Wochen postpartal
durchgefuhrt werden. Niedermolekulare Heparine (NMH) gelten als Medikament der
Wahl. Zusatzlich: regelmaBiges Hochlagern der Beine, kalte Beinduschen,
vermehrte passive oder aktive Bewegung und Tragen von Stiutzstrimpfen. (Konsens
100 %, gepruft 2024)

Kapitel 3: Schwangerschaft & Geburt

Eine Schwangerschaft bei Frauen mit QSL ist gemal “Mutterschafts-Richtlinien” [58]
grundsatzlich als Risikoschwangerschaft einzustufen, da aufgrund der Vorgeschichte bei
schwerer Allgemeinerkrankung der Mutter mit einem erhohten Risiko fir Leben und
Gesundheit von Mutter und Kind zu rechnen ist [58]. Dieses bedingt auf der einen Seite die
Moglichkeit der Durchfilhrung von Zusatzuntersuchungen und Verkirzungen der
Untersuchungsintervalle sowie eine interdisziplindre Betreuung von Schwangerschaft und
Geburt.

3.1. Anasthesiologische Aspekte

Die frihzeitige, vorgeburtliche Vorstellung in einer anasthesiologischen Sprechstunde und die
enge Zusammenarbeit und Planung mit dem gesamten Behandlungsteam ist zwingend
erforderlich [36, 155, 156].

Anasthesiologische Probleme koénnen sich im Vergleich zu nicht querschnittgelahmten
Schwangeren vor allem in der Autonomen Dysreflexie [157], der verdnderten
Atemphysiologie, der gestérten Thermoregulation und den veranderten anatomischen
Bedingungen bei z.B. Spina bifida oder operativen Wirbelsédulenstabilisierungen ergeben.

Daher gehéren zur generellen andsthesiologischen praoperativen Evaluation besonders
folgende Aspekte:

39



Vormedikation, Episoden von AD (wichtig ist dabei die Abgrenzung von der Préeklampsie,
siehe Tab.1l), Hypotensionsneigung, rezidivierende Pneumonien, thromboembolische
Komplikationen, Hirndruck (ggf. Shunt-Tragerinnen), Allergien/Anaphylaxien (z.B. Latex bei
Spina bifida) [158], Anamie, Dekubitus, Harnwegsinfekte, neurologischer Status,
Voroperationen, v.a. im Bereich der Wirbelsaule (vorhandene Bildgebung).

Notwendige zusétzliche Diagnostik beinhaltet aktuelle Laborwerte (Blutbild, Gerinnung,
Elektrolyte, Nieren-Retentionswerte, CRP, Leberwerte, ggf. BGA), ggf. Lungenfunktion-Test.

Periduralkatheter:

Alle Frauen mit einer Lasionshéhe oberhalb T6 und/oder solche bei denen aus
Voruntersuchungen (z.B. Urodynamik) eine Neigung zur Entwicklung einer AD bekannt ist,
bendtigen wegen des Risikos einer Autonomen Dysreflexie durch die Wehen bzw. den
Geburtsvorgang wenn mdoglich eine frihzeitige Anlage eines Periduralkatheters (PDK) vor
Einsetzen der Wehentéatigkeit mit kontinuierlicher patientenkontrollierter periduraler Analgesie
Uber ein Pumpensystem (PCEA), die bis zum neurologischen Segment T10 reichen muss [36,
155, 157, 156].

Es gibt nur sehr wenige Kontraindikationen zur Anlage eines PDK bei querschnittgelahmten
Frauen [48]. Voraussetzung ist immer die Erhebung eines aktuellen neurologischen Status.
Hingewiesen werden muss bei der Aufklarung Uber eine erschwerte Punktion, Fehllage,
Duraperforation, inkompletten Block oder MiRerfolg durch verdnderte anatomische
Gegebenheiten, durch Voroperationen und Implantate und spinale Spasmen. Besonders gilt
die Beachtung der |Leitlinie fir rickenmarksnahe Regionalandsthesie bei
Thrombemboliephrophylaxe und antithrombotischer Medikation [159], da gehauft eine
antithrombotische Dauermedikation gegeben ist. Auch die korrekte Austestung einer
adaquaten Analgesiehohe ist nicht immer maoglich. Die Patient-Controlled Epidural Analgesia
(PCEA) sollte gerade bei bekannter Neigung zur AD bis 48 h post partum fortgesetzt werden,
um Episoden von AD durch Nachwehen oder andere Trigger zu vermeiden [156].

Bei Gefahr einer Autonomen Dysreflexie soll eine verlangerte Kreif3saal-
Uberwachung mit engmaschiger Vitalzeichenkontrolle bzw. ein erweitertes
kontinuierliches Monitoring unter PDK bzw. PCEA fur 48h erfolgen.

(Konsens 100 %, geprift 2024)

Atemphysiologie:

Verringerte respiratorische Reserve durch erh6htes Atem-Minutenvolumen, durch erhdhten
Sauerstoffbedarf, verringerte funktionelle Residualkapazitat und schwachen Hustenstol3
kénnen bei der Schwangeren mit QSL je nach Lasionshéhe zu muskulérer Erschépfung und
Hypoxamie fihren, die ein erweitertes Atemwegsmanagement, wie z.B. NIV-Beatmung,
erforderlich machen kénnen [160].
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Thermoregulation:

Die Beeintrachtigung der Thermoregulation bei hoher Querschnittiahmung ist gegeben durch
die fehlende Mdglichkeit des Shiverings (Kéaltezittern) und der gestérten Vasodilatation [160,
161]. Daher ist eine engmaschige Temperaturiberwachung peripartal erforderlich [161].

3.2. Geburt

In mehreren Studien waren das niedrige Geburtsgewicht, die Frihgeburten und die
Notwendigkeit flr eine neonatale Versorgung, welche langer als 5 Tage andauert, bei Frauen
mit QSL als doppelt so hoch beschrieben wie bei Frauen ohne QSL [87, 18, 46, 162].

Eine Fall-Kontroll-Studie beschreibt, dass Frauen, die nach der QSL schwanger wurden, fast
die doppelte Rate an Frilhgeburten aufwiesen als diejenigen, die vor der QSL schwanger
wurden [18]. Vorgeburtliche Wehen fiihrten bei der Mehrheit zu spontanen Frihgeburten. In
2 Studien waren sich 22-23% der Frauen mit QSL der bevorstehenden Friihgeburt nicht
bewusst [16, 162]. Die mangelnde Wahrnehmung von Kontraktionen fuhrte in einigen Fallen
zu ungeplanten  Hausgeburten, unbeaufsichtigten  Krankenhausgeburten  oder
Krankenhauseinweisungen in bereits fortgeschrittenem Geburtsvorgang [16, 163].

Eine aktuelle Kohortenstudie bestatigt das erhdhte Risiko der Frihgeburtlichkeit [70].

Bei Schwangeren mit QSL besteht eine um den Faktor 5 erhéhte Inzidenz fiir fetale Fehllagen
(14% versus 3%). Bei Frauen mit QSL in Héhe T6 oder hoher ist die Inzidenz mit 21% am
hochsten [164].

3.2.1. Geburtsvorbereitung/Geburtsplanung

Prinzipiell ist die Teilnahme an einem Geburtsvorbereitungskurs in Vorbereitung auf die
Entbindung empfehlenswert [163]. Aufgrund der Besonderheiten einer Geburt bei Frauen mit
QSL ist eine individuelle Geburtsvorbereitung durch eine Hebamme im hauslichen Umfeld der
Schwangeren mit QSL nach arztlicher Verordnung empfehlenswert und alternativ méglich.
Der Partner/die Partnerin kann in das Erlernen der Palpation des Uterus zur Bestimmung von
Frequenz und Starke der Wehen einbezogen werden. Vor der Geburt sollte die Schwangere
den Krei3saal kennenlernen und mdgliche Gebarpositionen, z.B. mit Unterstiitzung durch die
Physiotherapie, ausprobieren.

In der Austreibungsperiode kann bei motorischer Lahmung die Kraft der willkirlich
ansteuerbaren Bauch- und Beckenmuskulatur fehlen oder abgeschwécht sein, sodass ein
erhohtes Risiko vaginal operativer Entbindungen oder sekundérer Sectiones besteht.

Eine vaginale Entbindung stellt einen Risikofaktor fiir Uberdehnungen in bindegewebigen und
muskularen Strukturen und generell einen Risikofaktor fir einen spateren Descensus genitalis
dar [165] . Ein erhdhtes Descensusrisiko bei Frauen mit QSL nach vaginaler Geburt ist
pathophysiologisch vorstellbar, jedoch nicht durch Studien zu belegen.
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Wenngleich eine QSL per se keine Indikation zu einer Sectio darstellt, sollte die
individuelle Situation der Schwangeren, ihre Wiinsche, Chancen und Risiken in
einem individuellen Geburtsplanungsgesprach in der Geburtsklinik besprochen
werden. (Konsens 100 %, neu 2024)

3.2.2. Medikamenttse Wechselwirkung unter der Geburt

Die in der Geburtshilfe bekannten und géangigen peripartalen Medikamente kénnen ohne
wesentliche zuséatzliche Gefahren auch bei einer Frau mit QSL gegeben werden. Dazu
gehoren u.a. Tokolytika wie Fenoterol, Atosiban und Magnesium, sowie Prostaglandine zur
Geburtseinleitung. Medikamente mit vasokonstriktiver Wirkung, wie zum Beispiel das
Ergotaminderivat Methergin bei einer atonen uterinen Nachblutung, sollten nicht verabreicht
werden [102].

3.2.3. Er6ffnungsphase

Bei Frauen mit QSL gelten im Grundsatz die gleichen Standards zur Uberwachung von Mutter
und Kind wie bei einer nicht gelahmten Frau [163, 166]. Bei Frauen mit Lasion oberhalb T6
sollte aufgrund der moéglichen Autonomen Dysreflexie bereits in der Eréffnungsphase eine
engmaschige Kreislaufiiberwachung und eine friihzeitige PDK-Anlage zur PCEA erfolgen
[156].

Frauen, die eine langere Anfahrt in die Geburtsklinik haben, sollte die Aufnahme ab der 38.
SSW, bei Frauen mit hohen Lasionen ggf. ab der 36. SWW angeboten werden.

Frauen mit QSL sollten ab der aktiven Eréffnungsphase unter der Geburt eine 1:1 Betreuung
durch eine Hebamme erhalten, da von einem erhdhten Assistenzbedarf ausgegangen werden
muss [167]. In der frGhen Erdffnungsphase ist auf das Blasen- und Darmmanagement zu
achten. Da eine geflillte Harnblase die Uteruskontraktilitat hemmen kann, sollte die Harnblase
intermittierend entleert werden. Bewegung im Rahmen der Moglichkeiten der Frau und
Positionswechsel, gegebenenfalls mit Lagerungshilfen, sollten angeboten werden.
Besonderheiten wie z. B. Kontrakturen sollten hierbei beachtet werden.

Um die Atmung bei einer Paraplegikerin zu erleichtern, kann der Oberkdrper zum besseren
Einsatz der Atemmuskulatur hochgelagert werden. Im Gegensatz hierzu sollte bei einer
Tetraplegikerin der Oberkorper zum Erleichtern der Atmung flach gelagert werden, damit
das Zwerchfell ein besseres Widerlager hat und der Zwerchfellhub effektiver ist [73].

3.2.4. Austrittsphase

Bei der Austrittsphase der Geburt ist zu berlicksichtigen, dass die aktive Mitwirkung der
Frauen mit QSL eingeschrankt sein kann, ggf. kann es daher vermehrt zur Indikationsstellung
fur eine vaginal operative Entbindung durch Vakuum oder Forceps kommen. Aufrechte
Positionen und Lagewechsel sind zur Férderung des Geburtsvorgangs hilfreich. Eine
Dammverletzung und eine prophylaktische Episiotomie sollten wenn moglich vermieden
werden, da an eine erschwerte Heilung der Naht gedacht werden muss. Zur Verringerung von
Dammverletzungen sollte eine Geburt in Riickenlage vermieden werden [163, 166, 168].
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3.2.5. Plazentarperiode
Die Plazentarperiode unterscheidet sich nicht von Frauen ohne QSL [166].
3.2.7. Postpartale Phase

Das unmittelbar auf die Geburt folgende Zeitfenster wird auch als “sensible Phase”
bezeichnet, da diese Zeit unmittelbare Auswirkungen auf das Bonding und die Etablierung
einer erfolgreichen Stillbeziehung hat [167]. Notwendige Uterus- und Blutungskontrollen
konnen mit dem nackten Neugeborenen auf der Brust der Mutter durchgefuhrt werden.

Die Entbundene ohne Risiko einer AD wird nach der Geburt in der Regel fir zwei Stunden im
Kreil3saal arztlich und durch die Hebamme engmaschig tberwacht.

3.2.8. Wundheilung

Prinzipiell sollte die Wdchnerin sobald méglich in ihre gewohnte Umgebung entlassen werden,
wobei die Hinzuziehung einer Hebamme fur die tagliche Wochenbettiberwachung dringend
anzuraten ist. Zusétzlich ist insbesondere nach Geburtsverletzungen zusatzlich eine
gesicherte hausliche Assistenz und ein unterstitzter Transfer (optimal mit Lifter) erforderlich.
Das Fehlen des Leitsymptoms ,Schmerz“ macht eine tagliche Kontrolle der Wundsituation
und das Ausschliel3en eines Lochialstaus notwendig. Ist eine Heilung nicht gewahrleistet,
kann ggfs. eine erneute Hospitalisation bis zur abgeschlossenen Wundheilung indiziert sein.
Des Weiteren kann jede Geburtsverletzung ein Trigger fur eine AD sein [169].

Bei Dammverletzungen sollten folgende Punkte beachtet werden:

1. Entlastung des Beckenbodens durch haufige Positionswechsel
2. Transfer am Anfang mit Lifter und/oder Hilfsperson
3. Sanftes Kihlen der Dammverletzung

4. Sorgfaltige Hygiene der Dammnaht wie regelmafiger Vorlagenwechsel, Spilen
der Vulva insbesondere nach Stuhlgang etc. mit lauwarmem Wasser (Cave:
eingeschranktes Temperaturempfinden)

5. Vermeidung von Obstipation
3.2.9. Sectio

Eine QSL stellt per se keine Indikation zur Durchfihrung einer Sectio dar. Die
Verschlechterung einer evtl. bestehenden Syringomyelie wird als eine der Hauptindikationen
angesehen [17]. Dennoch ist die Sectiorate bei Frauen mit QSL hoher als bei Frauen ohne
QSL [170]. Bei fehlender prospektiver Datenlage zeigen retrospektive Datenerhebungen
Sectioraten von 18- 68% [171]. Eine Studie aus Kanada mit 32 Patientinnen beschreibt eine
Sectioquote von 60%, davon erfolgten 46% ungeplant. Dies entspricht einer Sectiorate, die
ca. doppelt so hoch ist wie in der Gesamtpopulation. Hauptindikationen waren ein Z.n. Sectio,
ein fehlender Geburtsfortschritt sowie instabile maternale Beckenverhdltnisse. 77% der
Frauen mit Sectio besuchten préanatal eine anésthesiologische Sprechstunde. Die
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rickenmarksnahe (neuraxial) Anasthesie wurde in 24% als kontraindiziert betrachtet. 57% der
Frauen mit Sectio erhielten eine Vollnarkose (11%). In einer aktuellen schwedischen
Kohortenstudie zeigte sich eine vaginale Entbindungsrate von 48%, davon erfolgte in ca. 19%
eine vaginal-operative Entbindung. Die Sectioquote betrug 52%, 35% davon waren sekundéare
Sectiones [22].

Der geplante Entbindungsmodus soll in einem Geburtsplanungsgespréach individuell mit der
Schwangeren besprochen werden

Die QSL einer schwangeren Frau stellt per se keine Indikation zur Durchfihrung einer
Sectio dar. (Konsens 100 %, gepriift 2024)

3.2.10. Psychologische Aspekte zum Geburtsprozess

Fur ein positives Geburtserlebnis ist es wichtig, neben der Unterstiitzung durch Hebammen,
Gynékolog*innen und Partner*innen ein Gefihl der Kontrolle tber den Geburtsprozess zu
haben (Selbstwirksamkeitserleben). Studien zeigen, dass dies flr Frauen mit einer QSL
aufgrund der Einschrénkungen durch die Behinderung von besonderer Bedeutung ist [172,
173]. Daher sollten sie so weit wie mdglich in die den Geburtsverlauf betreffenden
Entscheidungen miteinbezogen werden. Durch die allgemein eingeschrankte Sensibilitat kann
die Selbsteinschatzung der Frau beziglich der Phasen des Geburtsverlaufs eingeschrankt
sein. Diese sollten also vermehrt verbalisiert und erklart werden.

Betroffene Frauen berichten auch von mdglichen Vorteilen bei der Geburt durch die QSL. So
spuren sie bei fehlender oder eingeschrankter Sensibilitdt kaum oder keine Schmerzen und
sind auch aufgrund fehlender oder eingeschréankter Muskelfunktionen nicht in der Lage,
wahrend des Geburtsprozesses zu verkrampfen, so dass die Geburt teilweise leichter verlauft
[99, 172].

Kapitel 4. Versorgung im Wochenbett (postnatal care)

4.1. Wochenbett

Die Betreuung im Wochenbett sollte im Team von Gynakolog*in und Hebamme erfolgen. Im
hauslichen Wochenbett ist die Hebamme meist die erste Ansprechpartnerin, da sie die
Wadchnerin insgesamt bis zu zwolf Wochen lang und in der ersten Zeit ein- bis zweimal taglich
aufsucht. Nach Absprache und bei Bedarf verweist sie an zustandige Arzt*innen oder die
Klinik.

4.1.1. Psychologische Aspekte

Grundsatzlich gibt es keine psychischen Veradnderungen, die ursachlich mit einer QSL
erklarbar sind. Neben Angsten und Fragen vor der Geburt (“Wie wird mein Kérper den
Geburtsprozess bewaltigen?” [172], “Werde ich stillen kénnen?“ etc.) sind jedoch anfanglich
haufig Angste und Sorgen beziiglich des nun beginnenden Alltags als Mutter vorhanden - ,Wie
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werde ich fir mein Kind sorgen kénnen?“ [173]. Diese missen in Bezug auf den
Unterstutzungsbedarf der Frauen mit QSL besprochen und Hilfsangebote dargelegt werden.

Trotz dieser haufig anfanglich bestehenden Angste und Unsicherheiten sind viele Miitter mit
QSL in der Lage anzuerkennen, wozu sie auch mit der Behinderung fahig sind und dass sie
gute Eltern sein kdnnen, und nehmen vielfach wahr, dass Eltern-Sein ihre Lebensqualitat
erhoht [16, 171].

Postpartale Stimmungsschwankungen (,Heultage”/“baby blues”) kdnnen selbstverstandlich
auch bei Frauen mit QSL auftreten. Diese bedurfen keines speziellen Behandlungsansatzes.
Es sollte jedoch - wie bei Mittern ohne QSL - das Risiko der Entstehung einer
Wochenbettdepression  beachtet werden. Es gibt Hinweise darauf, dass
Wochenbettdepression und auch postpartale Angststérungen unter Mittern mit QSL haufiger
sein konnte als unter Muittern ohne Behinderung [16, 99, 174, 175, 70, 173]. Als
Screeninginstrument kann hier die Edinburgh Postnatal Depression Scale (EPDS) dienen
[174, 176-178, 173].

Allerdings bewerteten teilweise auch die von dieser Symptomatik betroffenen Frauen das
Eltern-Sein als positiv [16].

Bei dem insgesamt eher positiven Erleben der Mutterschaft durch betroffene Frauen muss
berticksichtigt werden, dass vermutlich mehr Frauen, die vor Eintritt der QSL keine
psychischen oder psychosozialen Probleme haben, schwanger werden und Kinder
bekommen und vor allem von diesen Schwangerschaft und Muttersein als positiv bewertet
werden [3, 179-181].

4.1.2. Ruckbildung des Uterus

Die Ruckbildung des Uterus von Frauen mit QSL unterscheidet sich nur geringfligig von der
Uterusrickbildung nicht querschnittgelahmter Frauen [163, 166]. Aufgrund des veranderten
Tonus der Bauch- und Beckenbodenmuskulatur kann der Fundus uteri tiefer palpiert werden
als bei Frauen ohne QSL. Auch aufgrund einer mdglichen fehlenden Schmerzsymptomatik
besteht die Gefahr, dass ein Lochialstau nicht oder sehr spat erkannt wird. ES muss somit
zwingend auf die farblichen Veranderungen, den Geruch und die Menge der Lochien geachtet
werden [166, 163].

4.2. Stillen

Bei Lasionen unterhalb T 5 und tiefer sind keine weiteren Probleme zu erwarten, jedoch ist
eine Triggerung der Spastik moglich. Bei sensibel kompletten Lasionen oberhalb T 4/5 ist die
Sensorik der Mamillen aufgehoben, dies kann zu einer reduzierten bzw. verzdgerten
Milchbildung fuhren, teilweise wird eine kirzere Stilldauer berichtet als bei tieferen
Lahmungen. Fallberichte zeigen jedoch, dass auch bei Miittern mit LAhmungshéhen oberhalb
T4 eine Milchbildung durch visuelle Stimulation oder Oxytocin-Nasenspray erreicht werden
kann [182-184].

Eine geringe Stilldauer kann auch durch die schwierige Positionierung des Sauglings aufgrund
der geringeren Mobilitat (mit-)bedingt sein. Eine Ausstattung mit geeigneten Hilfsmitteln und
Unterstitzung durch den Partner oder Hilfspersonen ist wichtig.
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Generell sollte der Stillwunsch von Frauen mit QSL unterstitzt werden, weil die Vorziige des
Stillens fir Mutter und Kind allgemein bekannt sind. Dennoch sollte eine individuelle
Bewertung des Stillens bei eventuell bestehender Dauermedikation aufgrund der QSL
erfolgen, bei zwingender Indikation sollte abgestillt werden.

Bei zwingender Indikation einer in der Stillzeit kontraindizierten Medikation sollte der
Rat zum Abstillen erfolgen. (Konsens 100 %, modifiziert 2024)

Medikament Stillzeit
Antispastika -Baclofen -keine Anwendung
-Diazepam -relativ kontraindiziert, kurzzeitig

als Einzelgaben mdglich

Anticholinergika - Oxybutynin (1. Wahl) -Einsatz unter strenger
Indikationsstellung

-Einsatz unter strenger

- Trospiumchlorid, Propiverin, Indikationsstellung

- Botulinumtoxin -soll nicht eingesetzt werden
Schmerzmedikamente -Paracetamol -Mittel der 1.Wahl

-Ibuprofen -Mittel der 1.Wahl

-Metamizol -mdoglichst vermeiden, einzelne

Dosen mdglich

Antiepileptika -Gabapentin* -Monotherapie méglich
-Pregabalin* - niedrig dosierte Monotherapie
moglich

(*grundsétzlich unter guter
Beobachtung des Kindes)

Tab. 6 Medikamente (Auswabhl) in der Stillzeit [102, 185]
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8. Anhang

8.1. Kontaktstellen fur Mitter mit Behinderungen nach Bundesland

Es gibt verschiedene Anlaufstellen fir querschnittgelahmte Schwangere bzw.
guerschnittgelahmte Frauen mit Kinderwunsch. Bundesweit sind der Bundesverband
behinderter Eltern (bbe e.V.) und die Fdrdergemeinschaft Querschnittlahmung (FGQ)
ansprechbar.

Der bbe e.V. vermittelt Kontakte zu behinderten Eltern und regionale Austauschgruppen und
verfugt Uber Ratgeber hinsichtlich Elternassistenz, Hilfsmittel, kompetente Fachmenschen
etc.

Die FGQ (Fordergemeinschaft der Querschnittgelahmten in Deutschland e. V.) verflgt tber
einen Pool an Peers, d.h. Menschen in &hnlichen Lebenssituationen, die ehrenamtlich
Beratung anbieten und bietet qualifizierte Unterstitzung bei Fragestellungen hinsichtlich
Sozialrechts, Assistenz, etc.

Darlber hinaus gibt es bundesweit knapp 500 Teilhabe-Beratungsstellen (EUTB), die
ebenfalls regionale Angebote kennen und teilweise selbst auf Beratungsthemen wie
Behinderung und Schwangerschaft ausgerichtet sind.

Im folgenden Abschnitt ist eine Ubersicht bekannter Angebote nach Bundesland aufgelistet.

Bayern

Netzwerkbiro Netzwerkfrauen Bayern
c/o LAG Selbsthilfe Bayern e.V.
Orleonsplatz 3

81667 Mlnchen

089/45 99 24 27 oder 089/45 99 24 24
info@netzwerkfrauen-bayern.de
www.netzwerkfrauen-bayern.de

Berlin
Netzwerk behinderter Frauen Berlin e.V.
Tempelhofer Damm 160

12099 Berlin
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http://www.netzwerkfrauen-bayern.de/

Tel: (030) 617 091 68/9
Fax: (030) 679 68 320
E-Mail: info@netzwerk-behinderter-frauen-berlin.de

https://netzwerk-behinderter-frauen-berlin.de

Brandenburg

EUTB Havelland

PoststralRe 22-24, 14612 Falkensee
Telefon: 03322 4227 167
EUTB-havelland@behinderte-eltern.de

Hamburger Stral3e 14, 14641 Nauen

Telefon: 03322 4204 662
EUTB-havelland@behinderte-eltern.de

Friedrich Ebert Ring 63, 14712 Rathenow

Telefon: 03322 4204 662
EUTB-havelland@behinderte-eltern.de

Hamburg

EUTB Beratungszentrum - Autonom Leben e.V.

Langenfelder Str. 35
22769 Hamburg
Hamburg

040 334691120

eutb@autonomleben.de
http://www.autonomleben.de

Hessen
pro familia Beratungsstelle Frankfurt-Main

Palmengarten 14
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http://www.autonomleben.de/

60325 Frankfurt-Main
Tel: 069/90744744
Fax: 069/90744730

E-Mail: frankfurt-main@profamilia.de

CeBeeF - Club Behinderter und ihrer Freunde e.V.

Elbinger Stral3e 2
60487 Frankfurt am Main

Tel.: 069 / 970522-0

Fax: 069 / 97 05 22-59

Niedersachsen

bbe e. V. (Bundesverband behinderter und chronisch kranker Eltern)
Herrenstr. 8,

30159 Hannover,

hannover@behinderte-eltern.de

0511 - 69 63 256

www.behinderte-eltern.de

EUTB Padinklusiv

SchieR3grabenstralle 6a
21335 Lineburg

04131 75 73 567

info@paedinklusiv.de
https://paedinklusiv.de/

Nordrhein Westfalen

Landesverband der Mitterzentren NRW e.V.

Muitterbliiro NRW

52
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Bahnhofstral3e 46

59174 Kamen

Fon: 02307 - 28505 10, -12
info@muetterbuero-nrw.de

Teilhabeberatung Selbstbestimmt Leben Dortmund

Markische StralRe 239a
44141 Dortmund
0231 58063570

info@eutb-dortmund.de
http://www.mobile-dortmund.de

Schleswig-Holstein

bbee. V.
Regionalgruppe Schleswig-Holstein- Sid

Kontakt: lIma Burger-Wagner, Peer Counselorin (ISL)
Tel. 04122 - 977914

Sachsen

Leben mit Handicaps e. V.

Kompetenzzentrum flr Behinderte und chronisch kranke Eltern
Lessingstral3e 7

04109 Leipzig

Ansprechpartner:

Marion Michel

0341 92787541
info@leben-mit-handicaps.de

Thiringen
bbe e.V. Erfurt
Beratung Elternassistenz

Susanne Schnabel und Peggy Steinecke
Johannesstr. 141
99084 Erfurt

0361-7525228
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elternassistenz-erfurt@behinderte-eltern.de

bundesweit
www.lewu.de
www.familienratgeber.de
www.der-querschnitt.de

www.fgg.de

www.teilhabeberatung.de

international

NSIC Online | Making it possible (nsic-online.org.uk)

www.enableme.ch
www.avantidonne.ch

www.sciparenting.com
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8.2. Hilfsmittel

Frihzeitig sollten schwangere Frauen hinsichtlich notwendiger bzw. sinnvoller Hilfsmittel
beraten werden. Die mdgliche Notwendigkeit einer Anpassung von Sitzkissen und Matratze
sowie ggf. einer Verbreiterung des Rollstuhls und die eventuell sinnvolle Nutzung eines
Rutschbrettes oder (mobilen) Lifters (auch wenn diese Hilfsmittel zuvor im Alltag nicht genutzt
wurden) wurde bereits in Kap. 1.2 angesprochen. Ein elektrischer Einlegerahmen firs Bett
kann in der Schwangerschaft und nach der Geburt in der Stillzeit sehr hilfreich sein. Diese
Hilfsmittel kbnnen ggf. leihweise verordnet werden.

Bei eingeschréankt erhaltener Gehfahigkeit besteht im Schwangerschaftsverlauf durch die
veranderte Statik ein erhthtes Sturzrisiko mit Traumatisierung der Schwangeren oder des
Fetus. Die friihzeitige Nutzung eines Rollstuhles sollte daher erfolgen.

Fur die Stillzeit empfiehlt sich ein sehr festes Stillkissen (bspw. zum Umschnallen), womit die
Lagerung des Babys auf dem Schol3, beim Stillen im Rollstuhl oder auch zum Transport auf
kurzen Strecken in der Wohnung mdglich ist. Erfahrungen zeigen, dass auch zwei Stillkissen
Ubereinander hilfreich sein konnen.

Zum Futtern mit der Flasche gibt es Flaschenhalter fur Tetraplegikerinnen.

Zum Wickeln bendétigen rollstuhlfahrende Mutter einen unterfahrbaren Wickeltisch. Hierfur gibt
es die Mdoglichkeit eines an der Wand befestigten (Klapp-)Wickeltisches. Eine andere
Mdglichkeit ist die, einen Wickelaufsatz auf einem unterfahrbaren (ggf. héhenverstellbaren)
Tisch zu befestigen (z.B. hohenverstellbarer (Kinder-)Schreibtisch). Ggf. kann auch ein
elektrisch héhenverstellbarer unterfahrbarer Wickeltisch sinnvoll sein. Babybadewannen gibt
es mit Ablaufschlauch, um sie auf einen Tisch stellen zu kdénnen.

Das Kinderbett sollte ebenfalls unterfahrbar sein. Hier gibt es Modelle, die Uber eine
Hilfsmittelnummer verfligen und arztlich verordnet werden kénnen. Stubenwagen und
Laufstalle/Spielgitter sollten Rader haben, damit die rollstuhlfahrende Mutter sie innerhalb der
Réaume transportieren kann. Spielgitter gibt es darliber hinaus in stufenlos héhenverstellbaren
Varianten, so dass das Kind tagslber, bis es einige Monate alt ist, darin liegen bzw. spielen
kann. Auch so genannte Anstellbettchen gibt es mit Radern und Rausfallschutz. In
Kombination mit einem elektrisch hdéhenverstellbaren Bett ist ein Rausfallschutz unbedingt
erforderlich.

Generell sind zwei bis vier lenkbare Rollen leichter zu lenken und haben einen kleineren
Wendekreis. Dies ist insbesondere beim Kauf eines Kinderwagens zu bedenken. Ein
Kinderwagen sollte tGiber eine absenkbare Schiebestange verfiigen. Wer sein Kind lieber direkt
am Rollstuhl in einer Babyschale transportieren moéchte, kann das mit einem Rollstuhladapter
umsetzen. Auch hier lohnt es sich, sich individuell zu informieren und Firmen mit eigenen
Ideen direkt anzusprechen. Grol3ere Kinder konnen auf einem Rollbrett am Rollstuhl statt am
Kinderwagen mitfahren. Bei Autokindersitzen gibt es schwenkbare Modelle, die es
Paraplegikerinnen ermdglichen, ihre Kinder selbststdndig hineinzusetzen und an-
/abzuschnallen.

Nicht immer mussen rollstuhlfahrende Mitter auf ausgewiesene Hilfsmittel zuriickgreifen. Mit
Phantasie und handwerklichem Geschick lasst sich z.B. ein unterfahrbares Babybett auch
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selber bauen. Handelsibliche Tragehilfen sind sowohl fur Paraplegikerinnen als auch
anfanglich, bei noch geringem Gewicht des Babys, flr Tetraplegikerinnen geeignet. Sobald
die Babys sitzen kdnnen, empfehlen sich zum sicheren Transport auf dem Schol3 der Mutter
spezielle Gurte, die eigentlich gedacht sind, um Babys auf normalen Stiihlen festzuschnallen,
wenn kein Hochstuhl vorhanden ist.

Mdégliche Bezugsquellen fur von Muttern mit QSL erprobte Hilfsmittel:
Stillkissen: “My Best Friend” oder “Boppy”

Wickeltisch: Wandwickeltisch von Timkid; ggf. elektrisch hohenverstellbarer unterfahrbarer
Wickeltisch, bspw. von Granberg

Kinderbett: bspw. Savi (“Kinderbett Knut (b)”), Kayserbetten (“Lotte”). Das Kinderbett von
Savi verfugt Uber eine Hilfsmittelnummer.

Anstellbettchen z.B. babybay

Rollstuhladapter:  z.B. fur Babyschale: www.rollstuhladapter.de (ggf. in Kombination mit
dem “Freewheel”)

SmartWheel von molab mit Gepacktrager fir Babyschale

(Fahrrad-)Kindersitz in Kombination mit dem Swiss-Trac (elektrisches Rollstuhl-Zuggerat)
fur Kinder, die selbst sitzen kénnen

Autositz: Maxi Cosi, Modell Axiss oder evtl. spezielle Reha-Kindersitze
Tragehilfe:  verschiedene Tragetlicher oder einfach zu bindende Tragehilfe, z.B.

Bondolino (Hoppediz), da im Vergleich zu anderen Modellen Klettverschliisse
anstelle von Schnallen am Huftgurt (Schnallen kénnen evtl Druckstellen
hervorrufen)

56


http://www.rollstuhladapter.de/
http://www.rollstuhladapter.de/

8.3. Herausforderungen als Mutter mit QSL

Mutter mit QSL stehen im Alltag mit ihrem Baby/Kind vor der Aufgabe, (veranderte) Grenzen
neu akzeptieren zu lernen. Meist haben die Frauen die Einschrankungen, die ihre
Behinderung im Alltag mit sich bringt, fir sich angenommen und Lésungen fir sich gefunden.
Nun als Mutter fur ein Kind Verantwortung zu tragen, bedeutet vielfach, mit neuen/anderen
Grenzen bzw. Barrieren konfrontiert zu sein. Z.B. kann die Mutter moglicherweise den
Saugling nicht selbst zum Stillen anlegen, ihr Kind nicht selbst hochnehmen zum Trosten,
wenn es sich weh getan hat oder sie mdchte mit ihm Spielplatze besuchen und muss
feststellen, dass sie hier nur am Rand stehen kann, da der Untergrund aus Sand besteht.
Auch Raume, in denen Mutter-Kind-Kurse und ahnliche Veranstaltungen stattfinden, sind
haufig nicht barrierefrei zuganglich. Auch wenn betroffenen Frauen grof3tenteils vor der Geburt
bewusst war, auf was sie sich einstellen missen, kdnnen solche Situationen
Trauerreaktionen, Wut und/oder ein Gefiihl der Hilflosigkeit hervorrufen, die zum Prozess der
Annahme der neuen Situation dazu gehdren [99]. Helfen kann in solchen Situationen z.B. das
Bewusstmachen der eigenen Stérken und der Austausch mit anderen Betroffenen [172, 186,
187, 174]. Bei Dominanz von negativen Gefilhlen kann beispielsweise psychologische
Unterstitzung in einem Querschnittgelahmten-Zentrum in Anspruch genommen werden. Dem
Bediirfnis nach Hilfe von aul3en sollte unbedingt nachgekommen werden.

Wenn bedingt durch die QSL die Versorgung des Kindes nicht selbstdndig mdglich ist, kann
die Inanspruchnahme von Elternassistenz hilfreich und notwendig fir eine selbstbestimmte
Erziehung sein. Es kann Anspruch auf Elternassistenz nach sozialhilferechtlichen Vorschriften
bestehen [188] .

Bei der Elternassistenz handelt es sich um Assistenzleistungen fur Eltern mit
korperlichen oder Sinnesbehinderungen. Sie umfassen die vollstandige oder teilweise
Ubernahme von Handlungen zur Alltagsbewaltigung sowie Begleitung der
Leistungsberechtigten (8 78 Abs. 2 S. 2 Nr. 1 SGB IX).

Auf familienratgeber.de ist nachzulesen, dass Elterngeld unter bestimmten
Voraussetzungen 14 Monate von einem Elternteil bezogen werden kann, wenn der
andere Elternteil schwerbehindert ist.
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