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lienplanung bei Lymphodem

Frage:

Was wird in Bezug auf Verhiitungspillen empfohlen? Es ist bekannt, dass manche

Antibabypillen zu Wassereinlagerungen im Korper fiihren kénnen. Wird mein
Lymphoédem sich verschlimmern, wenn ich sie nehme?

Frage:

Antwort: In der Regel hangt die Nebenwirkung der Wassereinlagerung vom
Ostrogengehalt der Pille ab. Minipillen ohne Ostrogen oder Mikropillen enthalten
eine niedrig dosierte Kombination aus Ostrogen und Gestagen und verursachen
daher keine Wassereinlagerungen.

Ich habe ein primdares Lymphoédem. Soll ich vor einer geplanten

Schwangerschaft einen Gentest/ genetische Untersuchung machen lassen?

Frage:

Antwort: Einige primadre Lymphdédeme sind erblich bedingt. Je nach Art des
primdren Lymphédems kann es sinnvoll sein, sich mit einem Genetiker in
Verbindung zu setzen.

Einige primare Lymphédeme kénnen durch einen vererbten Gendefekt
verursacht werden. Viele der Gene kénnen als "dominante" Erkrankung vererbt
werden. Wenn einer von lhnen einen dominanten Gendefekt hat, der Ihr primares
Lymphddem verursacht, besteht ein 50% risiko, dass Ihr Baby diese Erkrankung
erbt. Genetische Tests kdnnen Ilhnen mehr Informationen tGber das Risiko liefern,
aber die Chance, einen genetischen Fehler zu identifizieren liegt derzeit bei nur
etwa 10 %. Das liegt daran, dass noch nicht alle Gene, die ein primares
Lymphdédem verursachen kénnen, entdeckt wurden. Das Baby kann die
genetische Anfalligkeit fur Lymphédeme erben, aber méglicherweise erst nach
einigen Jahren eine Schwellung entwickeln.

Wenn Sie oder |hr Partner bei der Geburt Schwellungen an den FluBen hatten,
kann auch das Baby Schwellungen an den Fi3en bei der Geburt zeigen. Dies kann
manchmal auch bei den vorgeburtlichen Untersuchungen im dritten Trimester
festgestellt werden. Es verursacht dem Baby keine Schmerzen oder
Beschwerden und kann nach der Geburt mit Kompression behandelt werden.
Sehr selten kann bei der vorgeburtlichen Untersuchung etwas Flissigkeit in den
Lungen des Babys festgestellt werden. Dies |6st sich in der Regel von selbst, muss
aber vom Geburtshelfer Gberwacht werden.

Wie lauft eine genetischen Untersuchung ab und auf welche Gene sollte bei der

Familienplanung getestet werden?
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Antwort: Es ist wahrscheinlich am besten, wenn Sie einen Arzt flir Genetik oder
einen genetischen Berater aufsuchen, der flr Sie einen genetischen Test
veranlassen und lhnen den Test erklaren kann. Sie sind auch am besten in der
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Lage, Ihnen die Ergebnisse und die Auswirkungen auf lhr Baby zu erklaren. Der
Gentest ist in der Regel ein einfacher Bluttest, aber es kann einige Zeit dauern,
bis das Ergebnis vorliegt. Allerdings ist dieser Test nicht in allen Landern
verfugbar. Wenn kein genetischer Fehler festgestellt wird, bedeutet das nicht,
dass es keine genetische Ursache fir lhr Lymphédem gibt.

Frage: Hat mein Lymphédem Auswirkungen auf meine Schwangerschaft oder das
Baby?

Antwort: Nein, ein Lymphdédem beeintrachtigt die Entwicklung des Babys nicht.
Einige Formen des primaren Lymphdédems kénnen jedoch an das Kind vererbt
werden.

Frage: Was ist, wenn mein Arzt mich nicht lber eine Schwangerschaft beim
Lymphodem beraten kann? Wen sollte ich um Rat fragen?

Antwort: Suchen Sie auf der VASCERN-Website unter der Rubrik ,Primare und
padiatrische Lymphdédeme (PPL) nach Informationen, um ein Expertenzentrum
in lhrem Land zu finden.

Die oben bereitgestellten Informationen sind nicht dazu bestimmt, eine professionelle
Gesundheitsberatung zu ersetzen. Die Patienten mdssen sich zur Diagnose und Behandlung an
einen qualifizierten Arzt wenden.
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Schwangerschaft mit Lymphodem

Frage: Wird sich mein Lymphédem verschlimmern, wenn ich schwanger bin/werde?

Antwort: Es gibt nur sehr wenige klinische Studien, die diese Frage
beantworten. Die wenigen Studien, die durchgeflihrt wurden, haben
jedoch gezeigt, dass eine Schwangerschaft kein groBBes Risiko fur die
Verschlimmerung eines Beinlymphédems darstellt.

Frage: Kann sich mein Lymphédem auf andere Koérperteile ausbreiten, wenn ich
schwanger bin/werde?

Antwort: Zu dieser Frage liegen keine Daten vor. Beinédeme sind in der
Spatschwangerschaft sehr haufig, so dass die Schwellung beider Beine auch
durch andere Faktoren, wie ein erhdhtes Flissigkeitsvolumen, zunehmen kann.

Schwellungen an den Beinen sind in der Spatschwangerschaft haufig, so dass es
moglich ist, dass eine Frau mit einem einseitigen Lymphédem eine Schwellung
am nicht betroffenen Bein entwickelt.

Jede Frau mit einer ausgepragten Schwellung der Beine sollte auf Préaeklampsie
untersucht werden, indem der Blutdruck und die EiweiBausscheidung im Urin
kontrolliert werden.

Frage: Woher weiB ich, ob eine zusatzliche Schwellung noch normal ist oder ob sich
mein Lymphodem verschlimmert?

Antwort: Odeme (Schwellungen) in den Beinen sind in der Spatschwangerschaft
sehr haufig, aber sie sind symmetrisch, das heif3t, normalerweise sind beide Beine
betroffen. In der Regel bessert es sich nach der Geburt des Babys.

Frage: Ich trage Kompressionsstrumpfhosen. Ist es gefahrlich, wahrend der
Schwangerschaft, eine Kompression am Bauch zu tragen?

Antwort: In der Frihschwangerschaft kdnnen Sie weiterhin Strumpfhosen
tragen. In der zweiten Halfte der Schwangerschaft kénnen Sie auf eine
Strumpfhose ohne Kompression im Bauchbereich umsteigen.

Frage: Wie schaffe ich es, meine Kompressionsstrimpfe mit einem groBen Bauch
weiterhin an- und auszuziehen?

Antwort: IBitten Sie nach Médéglichkeit lhren Partner lhnen zu helfen und
verwenden Sie Zubehoér aus dem Sanitatshaus. Es gibt viele Arten von An- und
Ausziehhilfen.

Frage: Kann ich eine pneumatische Kompressionspumpe (IPK) an meinen Beinen
verwenden, wahrend ich schwanger bin?

Antwort: Ja. Eine pneumatische Kompressionspumpe fiur die Beine kann bei
schwangerschaftsbedingten Schwellungen in der Spatschwangerschaft helfen.

Frage: Gibt es zusatzliche Risiken fiir Wundrose/Erysipele aufgrund einer
Schwangerschaft, die ich wissen sollte?
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Antwort: Achten Sie wahrend der gesamten Schwangerschaft auf gute
Hautpflege und auf Hautveranderungen. Behandeln Sie |hr Lymphdédem
weiterhin mit Kompression. Hormonelle Veranderungen wahrend der
Schwangerschaft kénnen sich auf die Haut auswirken. Achten Sie daher auf eine
gute Hautpflege und beobachten Sie Hautverédnderungen. Informieren Sie sich
im "Erysipel Flowchart" Uber die Anzeichen und Symptome eines
Erysipels(Wundrose).

Frage: Kann ich Antibiotika einnehmen, wenn ich wahrend der Schwangerschaft ein
Erysipel bekomme? Sind einige Antibiotika wahrend der Schwangerschaft besser
geeignet?

Antwort: Wenn Sie wdahrend der Schwangerschaft ein Erysipel (Wundrose)
bekommen, ist es wichtig, dass Sie sofort mit Antibiotika beginnen. lhr Arzt kann
Sie beraten, welche Art von Antibiotika wahrend der Schwangerschaft oder
wahrend der Stillzeit sicher sind und keine Nebenwirkungen fir Ilhr Baby haben.

Die oben bereitgestellten Informationen sind nicht dazu bestimmdt, eine professionelle
Gesundheitsberatung zu ersetzen. Die Patienten mdiissen sich zur Diagnose und Behandlung an
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einen qualifizierten Arzt wenden.
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Entbindung/ Gebaren und Postpartum bei Lymphédem

Frage: Gibt es eine empfohlene Geburtsmethode fiir Frauen mit einem
Beinlymphédem?

Antwort: Die Entbindungsmethode, vaginal oder per Kaiserschnitt, sollte mit
Ihrem Geburtshelfer besprochen werden, um lhre individuelle Situation zu
beurteilen, damit Sie und lhr(e) ungeborene(s) Kind(er) sicher sind. Wenn Sie ein
Lymphédem der unteren GliedmaBen haben, gibt es keine Kontraindikationen
fur beide Methoden. Wenn Sie jedoch ein schweres Lymphdédem im
Genitalbereich mit Lymphzysten und wiederkehrendem Erysipel haben, sollten
die Vor- und Nachteile besprochen werden. Der Arzt, der Sie wegen lhres
Lymphdédems betreut, sowie der Gynakologe, sollten dartiber informiert werden.

Frage: Darf ich eine Periduralanasthesie (PDA) wahrend der Geburt bekommen, wenn
ich ein Beinymphédem habe?

Antwort: Es gibt keine Kontraindikation fur eine PDA, wenn Sie ein Lymphdédem
der unteren GliedmaBen haben. Wie bei jedem anderen Eingriff wird eine
aseptische Technik angewandt, um das Risiko von Infektionen zu verringern. Die
PDA beeinflusst lhr Lymphédem nicht, aber stellen Sie sicher, dass der
Anasthesist Uber Ihre Diagnose informiert ist.

Frage: Muss ich bei der Geburt im Krankenhaus Kompressionsstriimpfe tragen?

Antwort: Wenn Sie oberschenkel- oder kniehohe Kompressionskleidung haben,
kdnnen Sie diese tragen.

Frage: Darf ich die pneumatische Kompressionspumpe (IPK) wahrend des Stillens an
meinem Arm verwenden?

Antwort: Ja, es gibt keine Kontraindikation.

Frage: Ich habe ein Armlymphodem. Kann das Tragen meines Babys mein Lymphoédem
verschlimmern?

Antwort: Muskeltatigkeit ist fur Patienten mit Lymphédemen wichtig. Versuchen
Sie, die Seite zu wechseln, auf der Sie Ihr Baby tragen und verwenden Sie eine
Babytrage, um unnétige Belastungen zu vermeiden.

Die oben bereitgestellten Informationen sind nicht dazu bestimmt, eine professionelle
Gesundheitsberatung zu ersetzen. Die Patienten mdssen sich zur Diagnose und Behandlung an
einen qualifizierten Arzt wenden.
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VASCERN, das Europaische Referenznetzwerk fur seltene
multisystemische GefaBBerkrankungen, soll fundiertes Wissen in Europa
vereinen, um Patienten mit seltenen GefaBBerkrankungen (ca. 1,3
Millionen Betroffene) eine grenzuberschreitend zugangliche
Gesundheitsversorgung zu ermaoglichen. Zu diesen Krankheiten gehoéren
arterielle Erkrankungen, arteriovendése Anomalien, venose
Malformationen und Lympherkrankungen.

VASCERN besteht derzeit aus 48 hoch spezialisierten, multidisziplinar
arbeitenden Gesundheitsdienstleistern aus 19 EU-Mitgliedsstaaten und
aus zahlreichen europaischen Patientenverbanden. Das Netzwerk wird in
Paris, Frankreich, koordiniert.

In unseren 6 Arbeitsgruppen (Working Groups, WG) fur seltene
Erkrankungen und mehreren themenbezogenen Arbeitsgruppen sowie
mithilfe der ePAG - European Patient Advocacy Group (europaische
Patienteninteressengruppen) - bemuihen wir uns um eine Verbesserung
der Versorgung, fordern Richtlinien und Leitfaden, starken die
Forschung, unterstutzen Patienten, bieten SchulungsmaBnahmen fur
Gesundheitspersonal an und schopfen durch Auswertung der neuesten
Innovationen in Medizinwissenschaften und Gesundheitstechnologien
das volle Potenzial der europaischen Zusammenarbeit in der
spezialisierten Gesundheitsvorsorge aus.

Weitere Informationen finden Sie unter: https://vascern.eu

Folgen Sie uns auf n a m u
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