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Presentatie 
 
Gezinsplanning: Anticiperen op en het Managen van Zwangerschapscomplicaties 
dr. Melissa L. Russo 

 

Dr. Melissa L. Russo is een specialist op het gebied van hoogrisicoverloskunde en klinische genetica. Ze werkt op dit 

moment in een vrouw-kindziekenhuis in Rhode Island in de Verenigde Staten. Ze heeft haar coschappen gelopen in 

verloskunde en gynaecologie en heeft zich verder ontwikkeld als hoogrisicoverloskundige en klinisch geneticus. 

Haar huidige onderzoek betreft de effecten van zwangerschap op het risico van aortadissectie, het bepalen van de 

risicofactoren voor aortadissectie in zwangerschappen en het beter herkennen van verloskundig- en 

cardiovasculaire problemen voor de moeder en de foetus tijdens zwangerschap. Haar doelen zijn om vrouwen met 

aandoeningen zoals vEDS kennis te bieden, zodat deze vrouwen beter  in staat worden gesteld beslissingen te 

nemen en zodat ze beter voor zichzelf op kunnen komen op het gebied van zwangerschap en gezinsplanning. Naast 

dit doel streeft ze er ook naar om haar kennis over te dragen aan zorgverleners, zodat ze mensen met een 

hoogrisicozwangerschap beter kunnen herkennen en begeleiden.  

 

Een van de meest voorkomende vragen die worden gesteld aan Dr. Russo is of het veilig is om een baby te krijgen 

voor de desbetreffende (vEDS-)patiënt. Ze geeft aan dat ze daar geen snel antwoord op heeft, aangezien elke 

persoon zich in een andere situatie bevindt. Factoren zoals het mutatietype van vEDS, of iemand al eerder 

complicaties heeft gehad ten aanzien van de zwangerschap, of er in de familiegeschiedenis al complicaties zijn 

geweest, kunnen de keuze om zanger te worden beïnvloeden. Patiënten met vEDS zullen zelf met behulp van 

zorgverleners hun keuze moeten maken en risico’s moeten afwegen.   

 

Uit onderzoek van de EDNF (Ehlers-Danlos National Foundation) is gebleken dat zorgverleners in de Verenigde 

Staten onvoldoende scoren in het begeleiden van vEDS-patiënten die zwanger willen worden. 63 procent van de 

vrouwen met vEDS krijgt te horen dat ze beter niet zwanger kunnen worden. Dat is niet verrassend, want de 

huidige richtlijnen zeggen dat zwangerschap als contra-indicatief wordt gesteld bij vEDS.  
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Op dit moment zijn Dr. Russo en haar collega’s bezig met het verzamelen  

van veel meer data voor onderzoek om te kijken of de richtlijnen veranderd 

moeten worden. Dit omdat het altijd een individuele beslissing blijft of iemand zwanger wil 

worden. Er zijn voor vEDS-patiënten ook andere opties om de kinderwens te vervullen die niet genoeg verkend 

worden met zorgverleners, zoals ivf, draagmoederschap of adoptie. 

 

Op het gebied van seksuele gezondheid is nog weinig onderzoek verricht betreffende vEDS. Op deskundigenadvies 

wordt oestrogeen afgeraden evenals hoge doses progesteron. Lage doseringen progesteron (anticonceptiepillen) 

of implantaten (anticonceptiestaafjes) en spiraaltjes zijn veilig om te gebruiken met vEDS. Als een patiënt 

problemen heeft met tussentijdse bloedingen of andere gynaecologische problemen wordt aangeraden om dit te 

bespreken met de eigen zorgverleners.  

 

Dr. Russo legt uit dat zwangerschap een riskante periode kan zijn voor patiënten met vEDS. Er treden namelijk 

veranderingen op in het cardiovasculaire systeem en er is sprake van hormonale veranderingen. In een grafiek laat 

ze zien dat er bijvoorbeeld meer bloed door het hart gaat, er een hoger bloedvolume in het algemeen in het 

lichaam is, en dat het hartritme hoger ligt tijdens de zwangerschap. Deze factoren zorgen ervoor dat er meer druk 

op de bloedvaten komt te staan. De hormoonhuishouding verandert ook tijdens de zwangerschap: er is sprake van 

meer oestrogeen, progesteron en oxytocine in het lichaam. Deze feiten samen zorgen ervoor dat men vermoedt 

dat zwangerschap een hoog risico vormt voor patiënten met vEDS.  

 

Uit onderzoek is gebleken dat zwangerschap een tijd is met hogere risico’s op een vasculair incident bij mensen 

met vEDS. Zwangerschapsdood ligt in de meest recente onderzoeken op 10 tot 20 procent, meestal overlijdt een 

patiënt door het scheuren van een bloedvat, maar soms ook door het scheuren van een ander orgaan, zoals de 

darmen. Andere risico’s van zwangerschap zijn vroeggeboortes, voortijdig breken van de vliezen en het scheuren 

van de baarmoeder.  

 

In een recent onderzoek uit Europa waar vier patiënten met vEDS aan meededen, bleek dat geen van hen 

problemen had tijdens de zwangerschap; allen hadden een keizersnede gehad. Dit is natuurlijk maar een klein 

aantal patiënten dus meer onderzoek is nodig voor een betere representatie.  
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Dr. Russo heeft een stappenplan gemaakt voor mensen met vEDS die zwanger willen 

worden. De eerste stap is om een planning te maken. Voordat een patiënt zwanger gaat worden, moet ervoor 

worden gezorgd dat er gestopt wordt met medicatie die de foetus kan beschadigen. In sommige gevallen kan het 

nuttig zijn om voor de zwangerschap al een MRI te doen, CT-scans moeten vermeden worden in verband met 

straling van het CT-apparaat. Praten met zorgverleners is belangrijk, zowel over de risico’s voor de moeder als het 

kind. Het risico op het scheuren van aders moet worden besproken maar ook andere langetermijnrisico’s moeten 

duidelijk zijn voor de patiënt.  

 

De tweede stap is het organiseren van een medisch team. Als patiënt moet men ervoor proberen te zorgen dat 

men een team van zorgprofessionals om zich heen heeft dat kennis heeft van vEDS of in ieder geval ervoor 

openstaat om te leren wat vEDS inhoudt.  

Dr. Russo raadt aan om te bevallen in een ziekenhuis waar een cardiothoracale chirurg aanwezig is.  

Voordat een patiënt met vEDS zwanger wordt, moet deze nadenken over de erfelijkheid van vEDS. vEDS wordt 

autosomaal dominant doorgegeven, dit betekent dat er een kans is van 50 procent dat het kind de aandoening ook 

heeft. De foetus kan getest worden op vEDS als de patiënt zelf weet welke mutatie men heeft, bij vEDS zit de 

mutatie op het COL3A1-gen. Dit kan op verschillende manieren worden getest. Ivf is een goede manier, omdat het 

embryo getest kan worden voordat dit in de baarmoeder wordt geplaatst. In het eerste trimester kan worden 

getest door middel van een placentapunctie. In het tweede trimester kan er een vruchtwaterpunctie worden 

gedaan. Bij beide tests is er een verhoogd risico dat dit leidt tot een miskraam. Testen kan uiteraard ook na de 

geboorte. 

 

Tijdens de zwangerschap moeten de aderen van de vEDS patiënt goed in de gaten gehouden worden. Dat kan door 

middel van MRI (zonder contrastvloeistof) of echo. Het wordt aangeraden om een bètablokker te gebruiken, 

Metoprolol is het beste middel om in te zetten voor en tijdens de zwangerschap. Ook de gezondheid van de foetus 

moet goed in de gaten worden gehouden door middel van onder andere echo’s en groeionderzoek. In het medisch 

team van een patiënt dient een anesthesioloog beschikbaar te zijn die bekijkt of het veilig is om of een plaatselijke 

verdoving te geven of een algehele verdoving tijdens de bevalling. Er dient ook een scan te zijn gemaakt van de 

ruggengraat om te bepalen of een ruggenprik mogelijk is.  
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Onderzoekers zijn het erover eens dat op het moment van bevallen een 

keizersnede het beste is voor patiënten met vEDS. Bij een vaginale bevalling is er namelijk een 

grote kans dat de vagina (in)scheurt, wat een grote bloeding kan veroorzaken en wat lastig te hechten  is bij vEDS. 

Onderzoekers weten ook dat er een kans is dat de baarmoeder scheurt bij een vaginale bevalling en ook dat kan 

worden voorkomen door middel van een keizersnede. De timing van de keizersnede ligt tussen de 34 en 37 weken, 

omdat men wil voorkomen dat de bevalling al begint voor de keizersnede.  

Na de bevalling is er meer zorg nodig bij patiënten met vEDS. Men hanteert een observatietijd van drie tot vier 

dagen na de bevalling. Dr. Russo adviseert om na de bevalling beelden te maken door middel van een CT-scan of 

MRI om te kijken of alles er goed uit ziet en dit te herhalen drie tot zes maanden na de bevalling.  

 

Er bestaan potentiële risico’s met het geven van borstvoeding aan de baby bij patiënten met vEDS. In een 

onderzoek gedaan op muizen met vEDS hebben onderzoekers gevonden dat voedende muizen een grotere kans 

hebben op het scheuren van aders. Men vermoedt dat dit komt door het hormoon oxytocine, dat de gehele 

zwangerschap aanwezig is in het lichaam en blijft als borstvoeding wordt gegeven. Meer onderzoek hiernaar bij 

mensen is nog nodig.  

 

Dr. Russo vermeldt op het einde van haar presentatie nog expliciet dat men een gezonde baby kan krijgen met 

vEDS, ondanks haar presentatie waarin het vooral ging over de risico’s. Ze benadrukt dat het zeker mogelijk is om 

kinderen te krijgen en dat de patiënt een goed team van deskundigen om zich heen moet formeren om de 

zwangerschap zo goed mogelijk te laten verlopen.  
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