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Liebe Leserin, lieber Leser,

Sie denken darüber nach, eine Familie zu gründen, und  
Sie oder Ihr:e Partner:in hat Neuromyelitis-optica-Spek-
trum-Erkrankungen (NMOSD)? Dann stellen Sie sich 
bestimmt viele Fragen. Können wir Kinder bekommen? 
Sind NMOSD eigentlich vererbbar? Und wie verträgt sich 
die medikamentöse Behandlung mit einer Schwanger-
schaft, der Geburt und der Stillzeit?

Eines schon vorab: Die Erfüllung eines Kinder wunsches  
ist mit NMOSD durchaus möglich. 

Sie sollten jedoch frühzeitig mit Ihrer Ärztin/Ihrem Arzt 
über das Thema Kinderwunsch sprechen, da die Thera-
pieplanung hiervon maßgeblich abhängt. 

Zusammen mit unserer Expertin Prof. Kerstin Hellwig 
haben wir für Sie diese Broschüre erstellt. Auf den fol-
genden Seiten möchten wir Ihnen Informationen zum 
Thema NMOSD und Familien planung an die Hand geben 
und offene Fragen klären. 

Wir hoffen, Sie mit der vorliegenden Broschüre bei Ihrer 
Familienplanung unterstützen zu können und wünschen 
Ihnen für Ihre Zukunft alles Gute.

Ihr Alexion Team
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NMOSD –  
EIN KURZER ÜBERBLICK

Neuromyelitis-optica-Spektrum-
Erkrankungen (NMOSD) sind 
sehr seltene, schwere Auto-
immun erkrankungen, bei denen 
sich das Immunsystem gegen 
ein bestimmtes körpereigenes 
Eiweiß, das sogenannte Wasser-
kanalprotein Aquaporin-4 
(AQP4) richtet.

Charakteristisch für die NMOSD 
sind plötzliche Schübe. Zugrunde 
liegen Entzündungen des zent-

ralen Nervensystems, die bei 
NMOSD häufig den Sehnerv und 
das Rückenmark betreffen, selte-
ner auch im Gehirn vorkommen.

NMOSD sind lebenslange 
Krankheiten, die sich nicht von 
selbst zurückbilden und derzeit 
auch noch nicht heilbar sind. 
Dank der modernen Immun-
therapien sind die NMOSD aber 
mittlerweile gut behandelbar.
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MEIN WEG MIT

NMOSD

Wissen.

Erfahrungen.

Aussichten.

Mehr Informationen 
zum Krankheits-
geschehen bei 
NMOSD: 

Mehr Informationen zur Erkrankung 
und zu Behandlungsmöglichkeiten 
 finden Sie in der Broschüre „Mein 

Weg mit NMOSD“
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Die NMOSD können für die 
Partnerschaft eine Herausforde-
rung werden. Zusammen mit 
Ihrem/Ihrer Partner:in stehen Sie 
vor der Aufgabe, Ihr gemein-
sames Leben an die Erfordernisse 
Ihrer Erkrankung anzupassen. 
Rollen und Verant wortungen 
können sich ändern. Häufig nimmt 
die Sorge um den anderen zu. 

PARTNERSCHAFT  
UND SEXUALITÄT

 

Erleben Sie Situationen, in denen die Erkrankung keine 
große Rolle spielt?

•  Sprechen Sie offen miteinander über Erfahrungen und 
Wünsche, um gemeinsam passende Wege für Sie zu finden.

•  Vermeiden Sie Vorwürfe, nicht nur Ihrem/Ihrer Partner:in 
gegenüber, sondern auch sich selbst gegenüber.

•  Setzen Sie sich und Ihrem/Ihrer Partner:in Grenzen, wie 
weit die Rolle des fürsorglichen Betreuers übernommen 
werden soll, damit für Sie beide genug Raum für Intimität 
gewahrt wird.

Wichtig ist, dass Sie beide offen 
miteinander kommunizieren, 
über Hoffnungen und Ängste 
sprechen und so eine Grundlage 
schaffen, Lösungen für den 
Umgang mit der Erkrankung in 
Ihrer Partnerschaft zu entwickeln.
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Sexuelles Erleben ist ein Zusam-
menwirken von Körper, Verstand 
und Seele. Daher können Stö-
rungen und Beeinträchtigungen 
des Sexuallebens ganz unter-
schiedliche Ursachen haben. 

Sexualstörungen können eine 
direkte Folge der NMOSD sein.  
Für Empfindungs- und Erektions-
störungen können z. B. Schädi-
gungen des Rückenmarks ver-
antwortlich sein.

Mögliche Auswirkungen von NMOSD auf die Sexualität:

• Verminderte/erhöhte Sensibilität oder Taubheit

• Scheidentrockenheit

• Wenig oder keine Lust auf Sex (verminderte Libido)

• Erektionsstörungen

• Ejakulationsstörungen

Wie können sich NMOSD auf die Sexualität auswirken?

Sexualstörungen können auch 
sekundär als Folge von anderen 
NMOSD-Symptomen auftreten, 
z. B. Verlust der Kontrolle über 
Blase und/oder Darm, Spasmen, 
Fatigue, Depressionen und  
Angstzustände. 

Auch Nebenwirkungen von 
Medikamenten können das 
Sexual leben negativ beeinflussen. 
So können unter Immunsuppres-
siva vermehrt Pilzinfektionen im 
Scheidenbereich auftreten. 
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Suchen Sie, vielleicht auch 
gemeinsam mit Ihrem/Ihrer 
 Partner:in, das offene Gespräch 
mit Ihrer Ärztin/Ihrem Arzt. 
Auch wenn es etwas Überwin-
dung kostet – beantworten Sie 
alle Fragen offen und ehrlich. 

Anlaufstellen sind je nach vor-
liegenden Beschwerden Gynä-
kolog:innen, Urolog:innen, am 
 besten Neuro-Urolog:innen, 
Hausärzt:innen oder auch 
Sexual therapeut:innen und 
Paartherapeut:innen.
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Geben Sie sich und Ihrem/Ihrer Partner:in Zeit und Geduld. Geben Sie sich und Ihrem/Ihrer Partner:in Zeit und Geduld. 
Für körperliche Einschränkungen gibt es eine Reihe von Mit-Für körperliche Einschränkungen gibt es eine Reihe von Mit-
teln und Hilfestellungen, die wir Ihnen hier aufzeigen.teln und Hilfestellungen, die wir Ihnen hier aufzeigen.

Was kann bei Sexual störungen helfen?
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Bei Erektionsstörungen können mecha-
nische Hilfen verwendet werden. 

 Bei Scheidentrockenheit kann ein Gleitgel 
helfen.

 Bei herabgesetzter Empfindungsfähigkeit 
kann auch ein Vibrator eingesetzt werden. 

 Bei Fatigue kann die sexuelle Aktivität auf 
eine andere Tageszeit, zu der die Müdigkeit 
weniger ausgeprägt ist, gelegt werden. 

Bei Blasenstörungen kann es helfen,  
eine gewisse Zeit vor dem Sex nichts mehr 
zu trinken und kurz vorher zur Toilette zu 
gehen. 

Es können auch Medikamente gegen 
Erektions störungen, Blasen- und  
Darm störungen oder bei spastischen 
Beschwerden verordnet werden.
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Haben NMOSD Einfluss auf die Fruchtbarkeit?

Es gibt keine Hinweise, dass die Fruchtbarkeit bei 
NMOSD in besonderem Maße beeinträchtigt ist. 

Sprechen Sie bei einem Kinder-
wunsch frühzeitig mit Ihrer 
 Ärztin/Ihrem Arzt. Wenn Sie 
nicht planen, ein Kind zu bekom-
men, und Medikamente einneh-
men, die dem ungeborenen Kind 
schaden könnten, sollten Sie 
zuverlässig verhüten.

Wenn Sie sich ein Kind wünschen, 
aber Schwierigkeiten haben,   
auf natürlichem Weg schwanger 
zu werden, kann eine Kinder-
wunsch behandlung eine Mög-
lichkeit sein. Wenn Sie mit einer 
schwangerschaftskompatiblen 
Therapie eine Kinderwunschbe-
handlung durchführen, sollte das 
Schubrisiko klein sein, auch 

FRUCHTBARKEIT

wenn hierzu noch nicht viele 
Daten vorliegen. 

Sprechen Sie mit Ihrem neurolo-
gischen und gynäkologischen 
Behandlungsteam und tauschen 
Sie sich auch über die Beibe-
haltung der Immuntherapie zur 
Behandlung der NMOSD aus.

Wenn Sie ungeplant 
schwanger sind, informie-
ren Sie umgehend Ihre Ärz-
tin/Ihren Arzt.

Wich
tig



13

Wich
tig

Es ist durchaus normal, dass es nicht auf Anhieb mit einer 
Schwangerschaft klappt. Ein Drittel aller Frauen muss 
länger als ein Jahr warten, bis sich eine Schwangerschaft ein-
stellt. Die Schwangerschaftsrate pro Zyklus beträgt bei 
Frauen im Alter von 20 – 30 Jahren 25 %, bei Frauen im Alter 
über 35 Jahren schon weniger als 15 %. Fruchtbarkeitspro-
bleme und Fehlgeburten steigen mit fortschreitendem Alter 
und können auch bei gesunden Menschen vorkommen. Bei 
Männern nimmt die Fruchtbarkeit ab 40 Jahren allmählich ab.
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Bei den meisten NMOSD- 
Patient:innen können Antikörper 
gegen das Wasserkanalprotein 
Aquaporin-4 (AQP4) nachge-
wiesen werden. Sie sind ein Aus-
löser der NMOSD und verant-
wortlich für die Entzündungen 
des Nerven systems. 

Bei rund 20 % der Patient:innen 
sind keine Antikörper (sero-
negativ) bzw. andere Antikörper 
(z. B. Myelin-Oligodendrozyten- 
Glykoprotein (MOG)-Antikörper) 
im Blut nachweisbar. 

SCHWANGERSCHAFT

Eine gute Nachricht vorab: 

Auch wenn inzwischen genetische Risikofaktoren für das 
Entstehen von NMOSD entdeckt wurden, sind NMOSD 
nicht vererbbar.

Da sich die Erkrankungen je 
nach Ursache bzw. Antikörper-
Nachweis unterscheiden und die 
meisten Daten für die AQP4-
Antikörper vermittelten NMOSD 
vorliegen, beziehen sich die 
 folgenden Informationen auf 
Menschen mit NMOSD und nach-
gewiesenen AQP4-Antikörpern.

Welche Rolle spielt der AQP4-Antikörper 
bei der Schwangerschaft? 
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•  AQP4 befindet sich auch auf 
den Zellen der Plazenta. Daher 
können die AQP4-Antikörper 
an die Wasserkanäle in der 
 Plazenta binden. Dadurch 
könnte es zu einem erhöhten 
Risiko für Fehl - oder Totgebur-
ten kommen. 

•  Mit einer sicheren Immunthe-
rapie, die vor und während der 
Schwangerschaft gegeben 
werden kann, könnte das Risiko 
für Fehl- und Totgeburten 
gesenkt werden. 

•  Die mütterlichen AQP4-Anti-
körper können auch in den 
Blut kreislauf des Kindes gelan-
gen. Dies hat normalerweise 
keine Folgen weder für das 
Neugeborene noch für die 
weitere Entwicklung des Kindes. 
Die AQP4-Antikörper ver-
schwinden beim Kind in der 
Regel innerhalb von drei bis 
sechs Monaten nach der 
Geburt.
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Vor einer Schwangerschaft sollte 
die Erkrankung gut stabilisiert 
sein. Fehlgeburten scheinen mit 
der Krankheitsaktivität vor und 
während der Schwangerschaft in 
Zusammenhang zu stehen. 
Daher sollten Sie vor und wäh-
rend der Schwangerschaft eine 
Immun t herapie erhalten, die die 
Krankheitsaktivität gut kon­
trolliert. Es gibt eine Reihe von 
Medikamenten, die nach indivi-
dueller Risiko-Nutzen-Abwägung 
bei NMOSD vor und während 
der Schwangerschaft verabreicht 
wer den können. 

Beachten Sie, dass weitere 
Autoimmunerkrankungen, die 
gehäuft mit einer NMOSD auf-
treten, eine Schwangerschaft 
erschweren und sich während 
der Schwangerschaft ver­
schlechtern können.

Beziehen Sie bei Vorliegen wei-
terer Autoimmunerkrankungen 
nicht nur Ihre Neurologin/Ihren 
Neurologen und Ihre Gynäko-
login/Ihren Gynäkologen ein, 
sondern gegebenenfalls auch 
weitere behandelnde Fach-
ärzt:innen.

Was ist vor einer Schwangerschaft zu beachten?

Wich
tig

Schwangerschaft frühzeitig planen

Sprechen Sie schon bald nach der Diagnose mit Ihrer Ärztin/ 
Ihrem Arzt über einen potenziellen Kinderwunsch, um 
schon direkt zu Beginn der Erkrankung eine Therapie auszu-
wählen, mit der sich Ihr Kinderwunsch gut realisieren lässt. 
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Allgemeine Tipps zur Schwangerschaftsvorbereitung

•  Wie auch bei gesunden Menschen sollten unter Rück-
sprache mit Ihrer Neurologin/Ihrem Neurologen anfallende 
Impfungen noch vor der Schwangerschaft erfolgen.

•  Die Einnahme von Folsäure schon in der Planungsphase 
fördert die gesunde Entwicklung des ungeborenen Kindes.

•  Blutzuckerspiegel sollten wie auch bei gesunden  Frauen 
und Schilddrüsenwerte insbesondere bei einer Schild-
drüsen  unterfunktion regelmäßig kontrolliert werden.
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Welchen Einfluss hat die Schwangerschaft  
auf die Krankheitsaktivität?

Manche Patientinnen entwickeln während des ersten Drittels  
der Schwangerschaft (1. Trimenon) oder in den ersten drei  
Monaten nach Entbindung eine erhöhte Krankheitsaktivität. 

Eine Immuntherapie auch während der Schwangerschaft kann 
das Risiko von Schüben und ein Fortschreiten von Behinder ungen  
senken.

Kontaktieren Sie umgehend Ihre Ärztin/Ihren Arzt, wenn 
Sie eine Verschlechterung Ihrer Symptome bemerken.

Wich
tig
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NMOSD-Schwanger schaftsregister

Um den Einfluss einer Schwangerschaft auf die NMOSD und auch 
den Einfluss von NMOSD auf eine Schwangerschaft und die Geburt 
eines Kindes zu untersuchen, wurde ein  spezielles Multiple Sklerose 
(MS)- und NMOSD-Schwangerschaftsregister für Deutschland, Öster-
reich und die Schweiz eingerichtet, das deutschsprachige Multiple 
Sklerose und Kinderwunsch Register (DMSKW).

Das Register besteht schon seit 2006 und wurde von Prof. Dr. Kerstin 
Hellwig, Oberärztin am Katholischen Klinikum St. Josef Hospital in 
Bochum und Co-Autorin der vorliegenden Broschüre gegründet.

Register DMSKW: ms-und-kinderwunsch.de
St. Josef-Hospital, Universitätsklinikum der  
Ruhr-Universität Bochum, Klinik für Neurologie

 Melden Sie sich bei Schwangerschaftswunsch oder vor-
liegender Schwangerschaft gerne bei Frau Prof. Dr. med. 
Kerstin Hellwig, Fachärztin für Neurologie, per E-Mail unter 
kerstin.hellwig@ruhr-uni-bochum.de
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Was gibt es bei der Geburt zu beachten?

Wählen Sie frühzeitig eine Klinik 
zur Entbindung aus. Bei neuro-
logischen Begleiterkrankungen, 
z. B. Myasthenie, oder bei einer 
bereits fortgeschrittenen 
Behinderung, ist eine Klinik mit 
erfah ren em Fachpersonal aus 
Neurologie, Geburtsmedizin, 
Anäs the sio logie, Neo natologie 
sowie neonataler und neurologi-
scher  Intensivmedizin zu emp-
fehlen. So können Mutter und 
Kind  optimal versorgt werden. 

Für werdende Mütter mit 
NMOSD stehen größtenteils die 
gleichen Maßnahmen zur 

GEBURT

Schmerzlinderung bei der Geburt 
zur Verfügung wie für gesunde 
Frauen. So ist auch eine örtliche 
Betäubung durch eine Rücken-
marksnarkose (Periduralanästhe-
sie, PDA) möglich. Eine PDA kann 
Stress und Schmerzen reduzieren. 

Spontangeburt oder Kaiser-
schnitt? Wie bei gesunden 
Frauen ist bei Frauen mit 
NMOSD beides möglich. Wenn 
die Sicherheit des Kindes oder 
der Mutter bei einer natürlichen 
Geburt gefährdet ist, kann ein 
Kaiserschnitt notwendig sein.
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Für werdende Mütter mit NMOSD gelten im Allgemeinen 
die gleichen Empfehlungen zur Einleitung der Geburt, 
Schmerz therapie und Narkose wie für Gesunde.

Wich
tig
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NACH DER GEBURT

Das Baby ist da! Herzlichen 
Glückwunsch! 

Möglicherweise wird Ihr Neuge-
borenes anfangs vom medizini-
schen Fachpersonal in der Klinik 
überwacht, um sicherzustellen, 
dass alles in Ordnung ist. Das ist 
normal und kein Grund zur 
Sorge.

Da die AQP4-Antikörper von der 
Mutter auf das Kind übertragen 
werden, sind diese in den ersten 
Monaten nach der Geburt im 
Blut des Babys nachweisbar. Dies 
hat jedoch in der Regel keine 
negativen Folgen für das Kind.

In den ersten drei Monaten nach der Geburt  können ver-
mehrt Schübe auftreten. Achten Sie bitte auf Verände-
rungen und kontaktieren Sie umgehend Ihre Ärzt:innen bei 
einer Verschlechterung Ihres Gesundheitszustandes.

Wich
tig
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Ist Stillen möglich?

Ob Sie stillen möchten oder 
nicht, ist Ihre individuelle Ent-
scheidung. Sie sollten diese Ent-
scheidung jedoch in Absprache 
mit Ihrem neurologischen und 
gynäkologischen Behandlungs-
team treffen. 

Sprechen Sie schon während 
der Schwangerschaft mit Ihrer 
Neuro login/Ihrem Neurologen 
über Ihren Stillwunsch. Dann 
können beim Erstellen des 
Behandlungsplans Ihre Wünsche 
und Bedürfnisse so gut es geht 
berücksichtigt werden. Da das 
Schubrisiko nach der Geburt 
erhöht ist, sollte man, wenn ein 
Stillwunsch besteht, Medika-
mente erhalten, die das Stillen 
erlauben. 



 Eltern sein ist eine spannende 
und nicht immer einfache Reise. 
Die erste Zeit mit einem Neuge-
borenen kann sehr heraus for-
dernd für Eltern sein, mit oder 
ohne chronische Erkrankung. 

 Es ist ganz normal, nach der 
Geburt müde und erschöpft zu 
sein. Manche Mütter können 
sich auch ängstlich oder traurig 
fühlen. In den ersten Wochen 
nach der Geburt ist das nicht 
ungewöhnlich. Dauern diese 
Gefühle jedoch an, sollten Sie 
den Rat von Experten hinzu-
ziehen. Bei 10 % aller Frauen  
tritt eine Wochenbett-Depres-
sion auf. Diese kann bis zu  
drei Monate nach der Geburt 
auftreten. Eine Wochenbett-
Depression sollte von Fach-
kräften eingeschätzt und behan-
delt werden. Hebammen, aber 
auch Frauen-, Kinder- oder 
Haus ärzt:innen können erste 

Ansprechpartner:innen sein. Bei 
einer leichten Depression hilft 
oftmals schon mehr emotionale 
und praktische Unterstützung. 
Bei einer mittleren oder starken 
Depression ist jedoch medizini-
sche oder psychologische Hilfe 
wichtig. 

Scheuen Sie sich nicht, nach 
Unterstützung zu fragen 

Jeder benötigt ab und zu eine 
helfende Hand. Sprechen Sie mit 
Freundinnen und Freunden, Ver-
wandten und Bekannten, akti­
vieren Sie Ihr soziales Umfeld 
und fragen Sie nach Unterstüt­
zung, z. B.:

24

DIE GEMEINSAME REISE  
HAT BEGONNEN

beim  
Kochen

beim Aufräumen 
und Putzen
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beim  
Einkaufen

bei der Betreuung 
des Babys

im Haushalt  
generell

Zusätzliche Unterstützung bietet auch die ambulante 
Familienhilfe/-pflege, die Sie bei der Krankenkasse 
beantragen können.
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Der Podcast Let’s talk NMOSD – 
aus dem Leben von Patient:innen.

Hören Sie rein:

Gönnen Sie sich Pausen

Ein Kind braucht Aufmerksam-
keit und Zuwendung. Vergessen 
Sie bei aller Fürsorge nicht Ihre 
Wünsche und Bedürfnisse. 
Achten Sie auf Ihre Gesundheit 
und gönnen Sie sich wann immer 
möglich Pausen. 

Vergleichen Sie sich nicht mit 
anderen Müttern oder Vätern, 
die sich als perfekte Eltern 
 präsentieren. Es gibt sie nicht, 
die perfekten Eltern.

Austausch mit anderen Eltern 
und Betroffenen

Sprechen Sie mit anderen Eltern, 
die NMOSD oder eine ähnliche 
chronische neurologische 
Erkrankung haben. Die Erfah-
rungen anderer können sehr 
aufschlussreich und nützlich für 
das eigene Leben sein.



Im Folgenden finden Sie einige Anlaufstellen und Organisati-
onen für Menschen mit NMOSD und deren Angehörige.

Internationale Organisation für Betroffene 
und Angehörige mit Matthias Fuchs als deut-
schem Vertreter. Einmal im Monat treffen     
sich Betroffene virtuell in der Plauderstunde. 

Auch auf Social Media zu finden unter  
wir.und.nmo

Auch auf der Website der Deutschen Multiplen Sklerose Gesellschaft 
(DMSG e.V.) und des Myelitis e.V. finden Sie weitere Informationen 
zu NMOSD sowie weitere Anlaufstellen und Ratschläge.

Deutschlandweite Gruppe aus Neuro log:innen 
und Wissenschaftler:innen, die in Universitäts-
kliniken, Krankenhäusern und Niederlassungen 
arbeiten. Bietet Ärzt:innen sowie Patient:innen 
Informa tionen zu NMOSD. nemos-net.de

sumairafoundation.org
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The Sumaira Foundation und Plauderstunde 
www.sumairafoundation.org

Neuromyelitis-optica-Studiengruppe (NEMOS)
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ZUSAMMENFASSUNG

 Eine erfolgreiche Schwangerschaft mit NMOSD  
ist möglich.

Sprechen Sie schon vor der Schwangerschaft mit Ihrer 
Gynäkologin/Ihrem Gynäkologen und Ihrer Neurologin/
Ihrem Neurologen, damit ein guter Behandlungsplan 
 aufgestellt werden kann.

 Es wird empfohlen, neuroimmunologische Fach zentren 
einzubeziehen, um eine personalisierte Behandlung und 
Betreuung zu gewährleisten, insbesondere für eine 
 Beratung zur Familienplanung und zu Fragen der Schwan-
gerschaft.

  Insgesamt ist bei Patient:innen, die eine Familie planen, 
eine sorgfältige Nutzen-Risiko-Analyse der Beendigung 
oder Fortsetzung der immunsuppressiven Behandlung 
erforderlich.

Helfen Sie dabei, das Wissen über NMOSD und Schwan-
gerschaft zu verbessern, und machen Sie beim NMOSD 
Schwangerschaftsregister mit (siehe Seite 19).



Notizen



Notizen
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