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Warum diese Broschiire?

Wie wird es sein: Das Leben mit einem Kind? Plstzlich Mutter und Vater sein.
Wie viel Verantwortung kommt auf uns zu, wie viel Freude, wie viel Sorge?
Werdende Eltern stellen sich viele Fragen. Eine Frage lautet: Ist mein Kind
gesund? Um das festzustellen, gibt es heute eine Reihe von Untersuchungen.
Die Fruchtwasserentnahme und der Ultraschall sind zwei dieser Methoden.
Sie gehoren zur Prianataldiagnostik (pranatal = vorgeburtlich), kurz PND. Die
Prinataldiagnostik - spezielle vorgeburtliche Untersuchungen - erdffnet
Méglichkeiten wihrend der Schwangerschaft, gesundheitliche Beeintrichti-
gungen oder Behinderungen festzustellen.

Durch die Inanspruchnahme der Prdnataldiagnostik konnen Frauen und
Manner in schwierige Entscheidungssituationen geraten, da die Prianataldiag-
nostik schon vieles entdecken kann. Nicht immer, aber manchmal kann sie
auch Heilung anbieten.

Manche schwangere Frau weiB vielleicht nicht, ob sie diese speziellen Unter-
suchungen iiberhaupt wiinscht, was sie im Einzelnen bedeuten und welche
Konsequenzen sie nach sich ziehen kénnen.

Damit Sie wissen, was auf Sie zukommt, haben wir fiir Sie wichtige Informa-
tionen zur Prinataldiagnostik, vor allem aber zur Beratung im Zu-
sammenhang mit Prinataldiagnostik in dieser Broschiire zusammengestellt.
Denn: Ein qualifiziertes Beratungsangebot kann helfen, sich tiber die Trag-
weite und Beweggriinde des eigenen Handelns klar zu werden. Es kann Sie in
einer schwierigen Entscheidungssituation entlasten und dazu fiihren, dass Sie
die Entscheidung treffen kdnnen, die fiir Sie richtig ist.

Diese Broschiire gibt Thnen dariiber hinaus
einen Uberblick {iber die Methoden der Prina-
taldiagnostik und die moglichen Folgen, die
diese Untersuchungen fiir Sie und Ihr Kind
haben kénnen. Dariiber hinaus finden Sie in
dieser Broschiire Informationen {iber Bera-
tungsangebote und wo Sie diese Hilfe und
Begleitung erhalten, wenn Sie dies wiinschen.

HINWEIS: Im Anhang finden Sie ein Stichwort-
verzeichnis sowie eine tabellarische Ubersicht
tber Methoden der Pranataldiagnostik und hilf-
reiche Adressen unter anderem auch von Bera-
tungsstellen.




Wie wird unser Kind sein? — ,,Hauptsache gesund“?

Fast alle Kinder kommen gesund zur Welt. Nur sehr wenige werden mit einer
Krankheit oder Behinderung geboren. Die moderne Schwangerenvorsorge ver-
sucht, mogliche Auffalligkeiten schon im Mutterleib festzustellen. Fast immer
konnen die Arztinnen und Arzte die schwangere Frau und ihren Partner beru-
higen. Allerdings konnen die Tests auch verunsichern und Angste ausldsen. Je
feiner und differenzierter die Untersuchungsmethoden, desto eher entdecken
Arztinnen und Arzte auch kleinste Abweichungen von der Norm.

Bei der reguliren Schwangerenvorsorge stellen die Arztinnen und Arzte fest,
ob es der werdenden Mutter gut geht und wie sich das Kind entwickelt. Dabei
konnen auch Krankheiten oder Behinderungen entdeckt werden. Untersu-
chungen aus der Prinataldiagnostik suchen gezielt nach bestimmten Krank-
heiten oder Behinderungen bei dem Ungeborenen.

Wie wird unser Kind sein? Wird es uns
ahnlich sehen? Wird es temperamentvoll
sein oder ruhig? Wird es selbstbewusst
auf andere zugehen oder zurlickhaltend
sein? Wird es gesund sein oder krank?

Wird es vielleicht behindert sein?

Manche Frauen bzw. ihre Partner denken:
Besser eine Untersuchung mehr, als sich
hinterher Vorwtirfe zu machen. Oder sie mei-
nen, sie seien dies ihrem Kind schuldig und
glauben, die vorgeburtlichen Untersuchungen
garantierten ein gesundes Kind. Einige ziehen
fiir den Fall einer schweren Krankheit oder
Behinderung einen Schwangerschaftsabbruch
in Betracht. Andere lehnen dies fiir sich von
vornherein ab und verzichten auf all die
Untersuchungen. Sie sagen: Ich will die
Schwangerschaft bewusst erleben und ein-
fach ,guter Hoffnung" sein.



Guter Hoffnung sein — Trotz oder wegen Prinataldiagnostik?

Viele Frauen sind hin und her gerissen zwischen ,Kopf und Bauch®: Auf der einen Seite wol-
len sie nichts versdumen und alle Vorsorgeangebote in Anspruch nehmen. Auf der anderen
Seite méchten sie ihre Schwangerschaft und ihr Kind so annehmen wie es ist und sich nicht
entscheiden miissen, ob sie diese oder jene Untersuchung machen sollen. Fiir manche Frau-
en ist die Schwangerschaft gepragt von einem ,,Vor* und einem ,Nach® den Untersuchungen.

’ Ich merkte, vor der Amniozentese habe ich immer ver-
sucht, eine gewisse Distanz zu halten zu dem Kind. Ich
wollte mir das nicht so genau vorstellen, ich wollte nicht so
einen Bauch haben und idiberhaupt erstmal Abstand haben.
Ich mochte nichts einkaufen. Ich habe nur gedacht, wenn Du
alles Mogliche einkaufst, dann geht womdglich noch was
schief. Und in der Zeit nach der Amniozentese wandelte sich
das plétzlich. Ich bilde mir ein, seit ich das Ergebnis habe, ist
mein Bauch uniibersehbar. “
Aus: M. Willenbring, ,Pranatale Diagnostik und die Angst vor einem behin-
derten Kind", Asanger-Verlag.

’ Arztinnen und Arzte konnen Sie bei medizinischen Fra-
m gen informieren und aufkldren. Unabhingig davon
haben Sie und Ihr Partner ein Recht darauf, sich in allen Fra-
gen, die die Schwangerschaft unmittelbar oder mittelbar
betreffen, beraten zu lassen. So steht es im Schwangerschafts-
konfliktgesetz (siehe S. 40). Sie koénnen sich dafiir an eine
Schwangerschaftsberatungsstelle wenden. Die Beratung ist
kostenfrei.

Die Adressen dieser Beratungsstellen finden Sie unter:

= www.schwanger-info.de



Verstiandnis und ein anderer Blick -

Was Beratung leisten kann

Die Nachricht, dass das Kind mit groBer Wahrscheinlichkeit
krank oder behindert ist, ist zundchst einmal ein Schock.
Manchmal kann ihm medizinisch nicht geholfen werden -
weder im Mutterleib noch nach der Geburt. Dann stellen sich
viele Fragen: Was bedeutet diese Krankheit oder Behinderung
fiir unser Kind und fiir uns?

Was immer Sie im Zusammenhang mit Schwangerschaft,
Schwangerschaftsvorsorge oder vorgeburtlichen Untersu-
chungen beschiftigt — Fragen, Unsicherheiten, Angste oder
das Gefiihl, damit tiberfordert zu sein: Es gibt vielfiltige
Beratungs- und Unterstiitzungsangebote. Schwangerschafts-
beratungsstellen bieten Thnen psychosoziale Beratung an, auf
die Sie einen Anspruch haben.

Mit den Beraterinnen und Beratern konnen Sie alles bespre-
chen, was Sie als werdende Mutter oder zukiinftiger Vater
bewegt. Dabei gibt es ausreichend Zeit, widerstreitenden
Gefiihlen nachzugehen. In der Beratung kénnen Sie mithilfe
der Beraterin oder des Beraters die Situation mit ein wenig
Abstand noch einmal aus einem anderen Blickwinkel
betrachten.

Die Beratung bietet [hnen Hilfe zur Selbsthilfe: Sie kann Sie
dabei unterstiitzen, eine Losung zu finden, mit der Sie und
Ihr Partner auch in Zukunft werden leben kénnen.

Ich brauche Zeit, alles noch einmal in Ruhe zu liber-
denken ... ich habe da noch Fragen ... das habe ich
nicht verstanden ... mir ist gar nicht wohl bei all den
Untersuchungen ... ich habe Angst vor einem schlech-
ten Testergebnis ... ich méchte meinen Partner dabei-
haben ... ich habe mich fiir PND entschieden, aber

irgendwie geht es mir immer noch im Kopf herum ...



Zeit zum Nachdenken

Wenn die Schwangerschaft bei Thnen Unsicherheit oder Angs-
te auslost oder wenn es Fragen und Konflikte in Bezug auf
die pranatalen Untersuchungen gibt, kann Beratung helfen,
Antworten zu finden:

Welche Auswirkungen kénnen die Untersuchungen auf
meine Schwangerschaft haben? Kann mein Kind Scha-
den nehmen? Wie kann ich die Wartezeit bis zum Befund aushal-
ten? Welche Konsequenzen kdnnen die Untersuchungsergebnisse
flir mich haben? Was erhoffe ich mir von der vorgeburtlichen Dia-
gnostik? Was befiirchte ich? Will ich wirklich alles wissen?

Was bedeutet es flir mich, wenn ich keine Pranataldiagnostik

durchfiihren lasse? Welche anderen Mdglichkeiten habe ich, um

mich in der Schwangerschaft sicher zu fiihlen?

Am besten ist es, fiir ein Gesprich einen
m personlichen Beratungstermin zu ver-
einbaren. Wenn Sie aufgrund einer zu langen
Anfahrt oder wegen zu betreuender Kinder
jedoch keine Beratungsstelle aufsuchen kon-
nen, konnen Sie sich auch telefonisch bera-
ten lassen. Alle Beratungsgesprache unterlie-
gen der Schweigepflicht und bleiben vertrau-
lich. Auch Thre Arztin oder Ihr Arzt wird
nicht dartiber informiert.

Eine Grundregel psychosozialer Beratung lautet:
Sie selbst bestimmen, welche Themen Sie an-
sprechen wollen und wie intensiv Sie sich mit
diesen befassen wollen.




’ »Sehr geehrte Frau S., unser Sohn ist
inzwischen geboren und ist ein zufrie-
denes, gesundes Kerlchen. Der unklare Ultra-
schallbefund von 2,8 mm (Nackenfalte) und
der Bluttest, der nach Aussage der Arzte
bedenklich stimmte, haben uns viele schlaflo-
se Nichte gekostet. Die Angst vor einem
behinderten Kind nahm uns villig gefangen,
wo blieb die Freude? Wie sollten wir nun mit
der automatischen Uberweisung zu einer
Fruchtwasseruntersuchung umgehen?

In dem Beratungsgesprich bei Ihnen konnten
wir Genaueres iiber die Fakten und iiber mog-
liche Konsequenzen dieser Untersuchung
erfahren. Wir waren uns bald einig, dass wir
kein Risiko eingehen wollten, durch den Ein-
griff unser Kind zu verlieren.”

Was passiert bei der psychosozialen Beratung?

Zu Anfang eines jeden Beratungsgespraches besprechen Sie mit der Beraterin
oder dem Berater, wortiber Sie reden mochten und was Sie bewegt. Dabei ist
Zeit, sich gegenseitig kennenzulernen und eine vertrauensvolle Gesprichsat-
mosphére zu schaffen.

Zunachst geht es darum, ob Sie bereits alle notwendigen Informationen
haben: Vielleicht sind noch Fragen zu den medizinischen Informationen
offen; Sie wiirden gerne andere Sichtweisen zu den Methoden der Prianatal-
diagnostik erértern; oder Sie mochten wissen, wie andere Frauen oder Paare
damit umgehen.

Beraterinnen und Berater helfen Ihnen, Ihre ganz personlichen Fragen zu kla-
ren. Wie geht es Thnen in dieser Schwangerschaft? Was empfinden Sie? Was
haben Sie sich gewiinscht? Was sagen Ihr Partner, Thre Familie, Ihre Freun-
dinnen? Wieso sind Sie so hin und her gerissen und finden es so schwer, sich
zu entscheiden?

Es konnen auch ganz grundsétzliche Fragen ins Spiel kommen: Was mdchten
Sie wissen — was mochten Sie vielleicht nicht wissen? Welche Moglichkeiten

gibt es bei einem auffalligen Befund?

Wie ist Ihr Bild und das Ihres Partners von einem zufriedenen, gliicklichen
Menschen?

Wie bewiltigen Sie diese Schwangerschaft ohne Partner?

In der Beratung kénnen Sie auch offen iiber Gefiihle oder Gedanken sprechen,
die Sie sich vielleicht nur ungern eingestehen.

Im Gesprach mit der Beraterin oder dem Berater kldren Sie die néchsten
Schritte und suchen nach méglichen Losungen, die fiir Sie richtig sind.




Welche Untersuchung wofiir? - Medizinische Beratung

Gynédkologinnen und Gynékologen kldren Sie vor den jeweiligen Untersu-
chungen iiber folgende Fragen auf: Was passiert bei einer bestimmten Unter-
suchung? Was kann man mit deren Hilfe feststellen? Gibt es Risiken fiir die
schwangere Frau oder das Ungeborene? Die umfassende medizinische Infor-
mation und Aufkldrung ist Teil der Schwangerenvorsorge. Sie haben ein
Recht darauf, die Krankenkassen bezahlen diese Leistungen.

Informierte Zustimmung - Informed Consent

Nur wenn Sie gut informiert sind, kénnen Sie sich wirklich entscheiden. Fach-
leute sprechen von der ,informierten Zustimmung* (Informed Consent). Fra-
gen Sie deshalb vor jeder Untersuchung nach, wenn Sie etwas nicht verstan-
den haben oder wenn Ihnen der Sinn dieser Untersuchung nicht klar ist. Sie
konnen auch jederzeit eine zweite Meinung einholen.

Ihre Gynékologin oder Ihr Gynikologe informiert Sie vor jeder Untersuchung:

m ob diese Untersuchung zur reguliren Schwangerenvorsorge (= siehe S. 13)
gehort oder eine zusitzliche Untersuchung ist,

m was diese Untersuchung bedeutet, welche Ziele sie hat und welche Folgen

sie fiir die Schwangerschaft, das Erleben der Schwangerschaft und das
Ungeborene haben kann,
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In der medizinischen Beratung koénnen
m Sie feststellen, ob fiir Sie zusitzlich zur
reguldren Schwangerenvorsorge weitere vor-
geburtliche Untersuchungen infrage kom-
men. Auch Hebammen kénnen Sie iiber die
jeweiligen Tests beraten.

m wie genau und aussagekriftig sie ist,

m wie der weitere Verlauf Ihrer Schwanger-
schaft mit dieser und ohne diese Untersu-
chung voraussichtlich sein wird,

m welche Alternativen es zu dieser Untersu-
chung gibt und

m ob diese zusatzlichen Untersuchungen von
der Krankenkasse bezahlt werden.



Recht auf Nichtwissen

Alle Frauen mochten ihre Schwangerschaft in Ruhe und még-
lichst frei von Sorgen erleben. Sie mdchten moglicherweise
gar nicht wissen, ob Ihr Kind eventuell krank oder mit einer
Behinderung zur Welt kommen konnte.

Sie haben ein Recht auf ,Nichtwissen“. Das ,Recht auf Nicht-
wissen” ist Teil Ihres Selbstbestimmungsrechtes als Patientin.

Allerdings gibt es einen Interessenkonflikt zwischen Ihrem
Recht auf Nichtwissen und der Informationspflicht, der Arz-

tinnen und Arzte unterliegen. Diese konnen haftbar gemacht
werden, wenn sie Ihnen auffillige Befunde vorenthalten. Die-
ser Interessenkonflikt ist nicht ganz aufzuldsen.

' Sie kénnen mit der Arztin oder dem Arzt ausdriicklich
m vereinbaren, dass Sie Ihr Recht auf Nichtwissen wahr-
nehmen mochten. Sie entbinden sie bzw. ihn dadurch von der
Informationspflicht. Fiir sie oder ihn kann dies eine Entla-
stung sein, da sie oder er nicht mehr in jedem Fall dafiir haft-
bar gemacht werden kann, wenn Sie iiber auffillige Untersu-
chungsergebnisse nicht informiert werden wollten.

Uber Risiken und Hoffnungen — Humangenetische Beratung

Manchmal gibt es Vermutungen: Die Krankheit des Onkels
konnte sich vererbt haben. Oder der Umstand, dass mehrere
Familienmitglieder unter bestimmten Symptomen leiden, legt
eine genetisch bedingte Ursache nahe. Vielleicht haben Sie
bereits ein krankes Kind oder ein Kind mit einer Behinderung.
Oder es gab Fehl- oder Totgeburten.

In diesen Fillen konnen Sie sich humangenetisch beraten
lassen. Humangenetiker beschéftigen sich mit der mensch-
lichen Vererbung. Sie versuchen herauszufinden, ob es gene-
tische Ursachen fiir eine in der Familie aufgetretene Erkran-
kung, fiir Fehlgeburten oder fiir ein verstorbenes Kind gibt.
Und ob diese eventuell weitervererbt werden konnen.
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Dafiir erstellen die humangenetischen Beraterinnen und
Berater einen Stammbaum: Sie fragen u.a., wer aus Ihrer
Familie oder der Ihres Partners von Geburt an krank oder
behindert ist. Ob das Kind, das Sie erwarten, tatsdchlich
krank oder behindert sein wird, kénnen die Beraterinnen und
Berater nicht mit Bestimmtheit sagen.

Zur Abkldrung kénnen genetische Untersuchungen des Un-
geborenen oder von Familienangehorigen erforderlich sein.
Manchmal kann jedoch keine Ursache fiir eine vorangegan-
gene Fehlgeburt, eine Totgeburt, ein krankes oder gestorbe-
nes Kind gefunden werden.

In der genetischen Beratung erhalten Sie auch Informationen
dariiber, welche Untersuchungen der Pridnataldiagnostik fiir
Sie infrage kommen und wann Sie diese durchfiihren lassen
konnen. Alle Untersuchungen erfolgen nur mit Threr Zustim-
mung. Sie haben selbstverstindlich auch hier das Recht auf
Nichtwissen und auf Bedenkzeiten.

In der Humangenetik wird mit Wahrscheinlichkeiten bzw.
Risikoschidtzungen gearbeitet. Humangenetikerinnen und
-genetiker sagen zum Beispiel, dass Thr Kind mit einer Wahr-
scheinlichkeit von 1 zu 25 mit einer bestimmten Erkrankung
zur Welt kommen wird. Sie kénnen also nicht sicher voraus-
sagen, ob [hr Kind diese Erkrankung haben wird.

Wenn Sie bereits schwanger sind, wird Thnen eine Untersu-
chung der Prinataldiagnostik empfohlen. Erst danach kann
eine Diagnose gestellt werden. Wenn der Befund auffillig ist,
findet in der Regel ein weiteres Gesprach in der humangene-
tischen Beratungsstelle statt.
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Bei einer humangenetischen Beratung geht es unter
® Umstdnden nicht nur um die Gesundheit des Ungebore-
nen, sondern auch um Sie selbst und Ihren Partner. Sie erfah-
ren vielleicht Dinge, die Sie gar nicht wissen wollten. Es gibt
Menschen, die seit ihrer Geburt einen abweichenden Chro-
mosomensatz haben, die aber ganz gesund sind. Das Wissen
iiber diese Chromosomenabweichung kann dazu fiihren, dass
diese Menschen stark verunsichert werden, sich zum Beispiel
plotzlich krank fiihlen oder unbewusst auf den Ausbruch
einer Krankheit warten.



Beratung - auch nach der Diagnose

Wenn Sie sich zu einer pranataldiagnostischen Untersu-
chung entschlossen haben, kénnen neue Fragen auftauchen.

Oft ist das Ergebnis fiir medizinische Laien schwer verstand-
lich. Ist der Befund auffillig - in der Fachsprache ,positiv*
-, ist das Bedtirfnis nach Beratung meist besonders groB. Es
gibt Fragen wie: Wird mein Kind krank oder behindert sein?
Was sind die Ursachen dafiir? Bei einem auffélligen Befund
sollten Sie immer auch spezialisierte Kinderdrztinnen und
Kinderdrzte um Auskunft fragen. Diese konnen erklaren,
was eine bestimmte Krankheit oder Behinderung bedeutet.
Zu verschiedenen Krankheiten oder Behinderungen gibt es
auBerdem Selbsthilfegruppen (= siehe Adressen S. 43), in
denen sich Eltern, Geschwister und andere Verwandte oder
Betroffene zusammengeschlossen haben. Dort kénnen Sie
viel tiber den Alltag von Eltern mit kranken oder behinder-
ten Kindern erfahren.

Psychosoziale Beratung kann dabei helfen, sich iiber die
eigenen Gefithle und Angste klar zu werden, Belastungen
auszuhalten und eigene Losungswege zu suchen.

Mehr Informationen finden Sie im Internet unter:

- www.schwanger-info.de

Schwangerenvorsorge

Die meisten Frauen fiihlen sich wihrend der Schwanger-
schaft wohl und erleben eine intensive Zeit der Vorfreude auf
ihr Kind. Denn: Schwangerschaft ist keine Krankheit - auch
wenn manche schwangeren Frauen wéhrend dieser Zeit
Beschwerden haben. Frauen mit mehreren Kindern erzihlen,
dass jede Schwangerschaft anders war. Bei den Vorsorgeun-
tersuchungen achten Arztinnen und Arzte darauf, ob es der
schwangeren Frau gut geht und sie beobachten auch die Ent-
wicklung des Kindes: Ob sein Herz in einem regelmaBigen
Rhythmus schlédgt, ob es sich schon bewegt. Wie es wéchst
und welche Lage es in der Gebarmutter einnimmt.

Vorsorge in der gynikologischen Praxis

Die meisten Frauen in Deutschland vertrauen sich bei der
Schwangerenvorsorge ihrer Frauenirztin oder ihrem Frauen-
arzt an. Dort wird bei der ersten Vorsorgeuntersuchung - neben
Urinuntersuchung und Blutabnahme - der Mutterpass angelegt.

Die reguldre Schwangerenvorsorge umfasst in der Regel ins-
gesamt zehn Untersuchungen, die von der Krankenkasse
bezahlt werden. Das sind die Standarduntersuchungen, die
jede Frau bei einem ganz normalen Verlauf der Schwanger-
schaft in Anspruch nehmen kann. In den ersten Monaten lie-
gen vier Wochen zwischen den Untersuchungen, in den bei-
den letzten Monaten zwei Wochen.
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Zur reguldren Vorsorge gehoren drei Ultraschalluntersuchun-
gen (je eine pro Schwangerschaftsdrittel). Dabei wird unter
anderem die Lage des Kindes tberpriift, seine Herzaktivitat,
ob eine Mehrlingsschwangerschaft vorliegt, ob das Kind zeit-
gerecht entwickelt ist oder Auffilligkeiten zeigt.

Bei jeder Untersuchung kontrolliert die Arztin oder der Arzt
Gewicht und Blutdruck der Frau. Der Urin wird auf EiweiB,
Zucker und Bakterien untersucht. Das Wachstum der Gebér-
mutter wird ertastet. Die Zahl der roten Blutkérperchen und
der Eisengehalt konnen bestimmt werden. Frithestens ab der
12. Woche werden die Herztone des Kindes abgehort.

Bei der ersten Vorsorgeuntersuchung werden Antikorpertests
auf Rételn gemacht. AuBerdem wird die Frau auf Chlamydien
untersucht; das sind Bakterien, die im Muttermund sitzen
konnen. Blutgruppe und Rhesusfaktor des Blutes werden
bestimmt. Ein Lues-Test (Syphilis) soll eine mégliche Infek-
tion mit dieser Geschlechtskrankheit ausschlieBen.

AuBerdem kann die Schwangere einen HIV-Test machen las-
sen. Dies ist ratsam, da das ungeborene Kind im Falle einer
Infektion der werdenden Mutter vor einer Ansteckung
geschiitzt werden kann.

Der Ultraschall

Ultraschalluntersuchungen spielen heute in der Schwanger-
schaftsvorsorge eine zentrale Rolle. Viele schwangere Frauen
und ihre Partner finden es beruhigend, das Ungeborene zu
sehen und seine Entwicklung zu beobachten. Das ,Babyfern-
sehen“ wird immer beliebter.

Zur reguldren Vorsorge gehoren drei Ultraschalluntersuchun-
gen, in jedem Schwangerschaftsdrittel (Trimester) eine, also in
der Regel zwischen der 9.-12., 19.-22. und 29.-32. Schwan-
gerschaftswoche.

Bei keiner anderen Untersuchung werden mehr Auffal-
m ligkeiten entdeckt als beim Routine-Ultraschall. Es ist
ratsam, sich diese Tatsache schon vor dem ersten Ultraschall
vor Augen zu fiihren.
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Ergebnisse mit Fragezeichen

Ultraschalluntersuchungen liefern nicht immer zuverlédssige
Ergebnisse. Manchmal liegt das Kind in einer fiir den Schall-
kopf des Gerites ungiinstigen Position. Oder die Fruchtwas-
sermenge ist sehr gering und das Ungeborene hebt sich auf
dem Ultraschallbild nicht deutlich genug von seiner Umge-
bung ab.

Wenn die werdende Mutter iibergewichtig ist, wird die Abbil-
dung durch das Fettgewebe unter der Bauchdecke unter
Umstidnden undeutlich. Auch Narben auf Bauch und Unter-
leib kénnen das Ergebnis verfalschen.

Werden Auffilligkeiten beim Routine-Ultraschall entdeckt,
wird die Gynékologin oder der Gynékologe sehr wahrschein-
lich Feindiagnostik per Ultraschall empfehlen.



Bei der Feindiagnostik durch Ultraschall werden Auffalligkei-
ten, die beim Routine-Ultraschall entdeckt wurden, in speziel-
len Praxen oder Kliniken durch sensiblere Geréte iiberpriift.
Oft gibt es anschlieBend einen negativen Befund und die wer-
denden Eltern kénnen beruhigt sein.

Sollte sich der vermutete Befund jedoch bestitigen, werden
die Arztinnen und Arzte in der Regel eine Farbdopplersono-
graphie anbieten. Bei dieser Untersuchung werden zu- und
ableitende BlutgefiBe sowie die Organe des Ungeborenen in
verschiedenen Farben dargestellt. Dank der sehr leistungsfihi-
gen Gerite und der hoch spezialisierten Arztinnen und Arzte
werden Fehlbildungen mit grofer Wahrscheinlichkeit erkannt.

Feindiagnostik per Ultraschall kann hilfreich sein und
® Thnen Angste nehmen. Sie kann Sie aber auch zu
Unrecht beunruhigen, weil sie nicht vollkommen verl&ssliche
Ergebnisse liefert.

Fast jede Frau macht sich irgendwann wihrend der Schwan-
gerschaft Gedanken: Was ist, wenn mit meinem Kind etwas
nicht in Ordnung ist?

In keinem anderen Land Europas werden so viele Ultra-
schalluntersuchungen wéhrend der Schwangerschaft ge-
macht wie in Deutschland. Und zwar nicht nur die, die zur
reguldren Schwangerenvorsorge gehoren, sondern auch
noch viele dariiber hinaus. Das hat jedoch nicht zur Folge,
dass deutsche Neugeborene gesiinder zur Welt kommen. Hier
schneiden alle westeuropéischen Lander gleich gut ab.

Vorsorge durch die Hebamme

Auch Hebammen kénnen die Schwangerenvorsorge durch-
fiihren. Sie konnen Blut abnehmen, den Urin untersuchen, das
Wachstum und die Lage des Kindes kontrollieren, die Herzto-
ne des Ungeborenen abhoren. Ausnahme: Hebammen machen
keinen Ultraschall. Sie beraten ausfiihrlich zu der Frage der
Inanspruchnahme von vorgeburtlichen Untersuchungen und
uiberweisen an die Frauenérztin oder den Frauenarzt, falls Sie
dies wiinschen. Ergeben sich - im Verlauf der Schwanger-
schaftsvorsorgeuntersuchungen - Auffilligkeiten, {iberweist
die Hebamme ebenfalls an die Fachérztin oder den Facharzt.

Hebammen nehmen sich ausreichend Zeit fiir Gespréiche {iber
Verinderungen in der Schwangerschaft sowie iiber Angste
und Unsicherheiten der werdenden Eltern. Sie geben Empfeh-
lungen zu Erndhrung, Entspannung und Schonung. Hebam-
men sind zurtickhaltend mit dem Einsatz von Medikamenten
und arbeiten bei Bedarf mit Mitteln aus der Naturheilkunde,
um Schwangerschaftsbeschwerden zu lindern. Es gibt heute
auch das Modell ,Hebamme in der Praxis®, bei dem Hebam-
men mit gynikologischen Praxen zusammen- arbeiten und
dort regelméBige Sprechstunden anbieten.
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Die Untersuchungen, die im Mutterpass aufgefiihrt sind, gehdren zur
m Grundversorgung in der Schwangerschaft, die von den Krankenkassen
bezahlt wird. Sie sind ein Angebot, keine Pflicht. Sie kdnnen zum Beispiel
einzelne Ultraschalluntersuchungen ablehnen.

Sie kénnen entscheiden, ob eine Arztin oder ein Arzt Ihre Schwangerenvor-
sorge iibernehmen soll oder eine Hebamme. Die Krankenkasse zahlt beides.
Sie konnen auch abwechselnd in die gynikologische Praxis und zur Hebam-
me gehen. Dieses kombinierte Modell hat sich gut bewdhrt und wird eben-
falls von der Krankenkasse bezahlt.

Risikoschwangerschaft - Kein Grund zur Sorge

Sie fiihlen sich wohl. Sie sind voll ,guter Hoffnung*. Und dennoch hat die Arztin
oder der Arzt bzw. die Hebamme im Mutterpass den Punkt ,Risikoschwanger-
schaft* angekreuzt. Uber den Verlauf Threr Schwangerschaft sagt dies erst einmal
gar nichts. Das Einstufen als ,Risikoschwangere* kann ganz unterschiedliche Griin-
de haben, zum Beispiel das Alter der Frau oder eine Mehrlingsschwangerschaft.

Inzwischen werden bis zu 70 Prozent aller schwangeren Frauen in Deutschland
als ,Risikoschwangere” eingestuft. Dadurch fiihlen sich viele Frauen verunsi-
chert. Dennoch verlaufen die meisten Schwangerschaften unauffillig und die
Kinder kommen gesund auf die Welt. Fiir die werdende Mutter bedeutet ,Risi-
koschwangerschaft” in der Regel nur, dass sie in kiirzeren Abstdnden als ande-
re zur Schwangerenvorsorge gehen kann. Es muss aber nicht heifien, dass
zusitzliche vorgeburtliche Tests gemacht werden missen.

Ob eine Schwangerschaft gleich zu Beginn als ,Risikoschwangerschaft* einge-
stuft wird, beurteilt die Arztin oder der Arzt bzw. Hebamme. Sie gehen mit
Ihnen den im Mutterpass aufgefiihrten Fragenkatalog durch und schlieBen dar-
aus, ob in Threr Schwangerschaft Probleme auftreten konnten.
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Griinde fiir die Einstufung als
.Risikoschwangere":

die Frau ist alter als 35 Jahre
Mehrlingsschwangerschaft

Krankheiten der Frau (z.B. Zucker-
krankheit, Epilepsie, Allergien)

genetische Erkrankungen (Erbanlagen)

Missbrauch von Medikamenten,
Alkohol und anderen Drogen

Infektionen vor, wahrend oder nach
der Empfangnis

vorangegangene Fehl- oder Totgeburt



Fragen Sie immer nach, warum Sie als risikoschwan-
gere Frau eingestuft werden.

Selbst wenn die Arztin bzw. der Arzt oder
W die Hebamme Sie als ,Risikoschwangere*
einstufen, heift das nicht, dass Sie oder Ihr
Kind tatséchlich mit gesundheitlichen Proble-
men rechnen miissen. Es bedeutet lediglich,
dass Sie im Verlauf Ihrer Schwangerschaft
aufmerksamer als andere werdende Miitter
begleitet werden. Die gesetzlichen Kranken-
kassen tbernehmen die Kosten fiir diese
Zusatzuntersuchungen und -kontrollen.

Mehr Gewissheit? - Zusatzleistungen in der
Schwangerenvorsorge

Zusitzlich zu den Angeboten der reguldren Schwangerenvorsorge gibt es so-
genannte ,IGeL-Leistungen” (Individuelle Gesundheitsleistungen). Diese wer-
den in fast jeder gynédkologischen Praxis angeboten und miissen selbst bezahlt
werden. Informationen tiber die Kosten erhalten Sie in den Arztpraxen.
Zu den IGeL-Leistungen in der Schwangerenvorsorge gehoren:
m zusitzlicher Ultraschall auf Wunsch,
m Toxoplasmose-Test,
m Zucker-Test,
m Triple-Test,
m Ersttrimester-Screening bzw. Friithscreening,
m Messung der Nackentransparenz (NT-Test).
Viele werdende Eltern entscheiden sich fiir zusatzliche Ultraschalluntersu-
chungen, um ihr Kind in allen Entwicklungsstadien zu beobachten. Sie freu-
en sich auf das ,Babyfernsehen®. Auch beim Ultraschall auf Wunsch kénnen
jedoch Auffalligkeiten entdeckt werden, die beunruhigen und weitere Unter-
suchungen nahe legen. Manche Expertinnen und Experten warnen auch vor
Belastungen durch den Ultraschall fiir den Embryo.

Nicht alles, was teuer bezahlt werden muss, ist auch hilfreich. Viele

B Zusatzleistungen, zum Beispiel der Triple-Test, sind auch unter Medizi-
nern umstritten.
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Prianataldiagnostik

Zusitzlich zur reguldren Schwangerenvorsorge gibt es vorge-
burtliche Untersuchungen, die gezielt nach Auffalligkeiten
oder Stérungen beim Ungeborenen suchen: die sogenannte
Pranataldiagnostik. Die Grenzen zwischen regulérer Vorsorge
und Préanataldiagnostik sind flieBend. Man unterscheidet
zwischen belastenderen ,invasiven® und schonenderen
Jnicht-invasiven“ Methoden. (= Weitere Informationen {iiber
die im Folgenden vorgestellten Methoden kénnen Sie auf den
S. 36-39 in dieser Broschiire nachlesen.)

Nicht-invasive Methoden

Ultraschalluntersuchungen und Bluttests der schwangeren
Frau gehoren zur nicht-invasiven Préinataldiagnostik. Sie
greifen nicht in den Korper ein und sind kein Risiko fiir die
Frau oder das Ungeborene. Allerdings hat sich gezeigt, dass
sich manche Frauen aus Angst vor den Ergebnissen dieser
Untersuchungen verunsichert und gestresst fiihlen.

Invasive Methoden

Zu den invasiven Methoden gehoren z.B. die Amniozentese
(Fruchtwasseruntersuchung) und die Chorionzottenbiopsie.
Diese Methoden greifen in den Kérper der Frau ein. Die den
Fotus schiitzenden Hiillen von Gebdrmutter und Fruchtblase
miissen durchstochen werden.

Dies birgt das Risiko einer Fehlgeburt. Ist die Schwangere
gesund und verlduft die Schwangerschaft problemlos, betragt
das Fehlgeburtsrisiko nach einer Fruchtwasserentnahme un-
gefdhr 0,5 Prozent; nach einer Chorionzottenbiopsie liegt das
Risiko bei 0,5 bis 2 Prozent. Die Gefahr einer Fehlgeburt
steigt auf rund ein Prozent, wenn die Frau schon einmal eine
Fehlgeburt hatte. Falls in der Schwangerschaft Blutungen
aufgetreten sind, kann das Fehlgeburtsrisiko bis zu vier Pro-
zent betragen.
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Prinataldiagnostik auf eigenen Wunsch - nicht-invasive Methoden

Immer mehr werdende Eltern wiinschen pranataldiagnosti-
sche Untersuchungen, obwohl es keine Hinweise auf Kompli-
kationen bei dem Ungeborenen gibt. Ein Grund hierfiir ist,
dass diese Untersuchungen heute in vielen Praxen - unab-
hingig vom Verlauf der Schwangerschaft - angeboten wer-
den. Dazu gehort vor allem das sogenannte Frithscreening, bei
dem das Risiko einer Fehlbildung beim Ungeborenen zu
einem moglichst frithen Zeitpunkt in der Schwangerschaft
ermittelt wird.

Diese vorgeburtlichen Untersuchungen, denen kein Hinweis
auf Auffilligkeiten vorausging, muss die Frau bzw. das Paar
selbst bezahlen.

Geburtsvorbereitungskurse kénnen helfen, den normalen
® Sorgen und Angsten wihrend der Schwangerschaft zu
begegnen. Diese Kurse werden von verschiedenen Berufs-
gruppen und in verschiedenen Formen angeboten. Ziel der
Kurse ist es, das Selbstbewusstsein der werdenden Mutter zu
stairken und das Vertrauen in ihre Fahigkeit, ein Kind zu
gebéren, zu wecken. Dabei geht es auch darum, die Kompe-
tenzen der zukiinftigen Eltern zu fordern, damit sie sich auf
das Leben mit einem Kind vorbereiten kénnen.

Allgemeine und néhere Informationen zu den unterschied-
lichen Angeboten zur Geburtsvorbereitung erhalten Sie in
gyndkologischen Praxen, bei Hebammen, in Beratungsstel-
len, Familienbildungsstatten und bei Krankenkassen.

Das Friihscreening

.Screening” (engl. rastern”, ,sieben”) bedeutet Reihenuntersuchungen
bei Menschen, unabhangig davon, ob es Anzeichen einer Krankheit gibt.

Beim ,Frithscreening® wird schon von der 11. bis 13. Schwan-
gerschaftswoche an nach Auffélligkeiten beim Ungeborenen
gesucht. Diese Untersuchungen werden auch dann angeboten,
wenn die Schwangerschaft normal verlduft. Beim Friihscreening
wird meist nach Hinweisen auf Chromosomenveridnderungen
gesucht. Beispielsweise nach Trisomie 21 (Down-Syndrom). Das
Down-Syndrom ist die hdufigste Chromosomenabweichung,

Manche schwangere Frau, vor allem iltere, zieht ein Scree-
ning einer Fruchtwasseruntersuchung vor. Sie erhofft sich
durch diese frithe Untersuchung eine gewisse Sicherheit, dass
ihr Kind gesund sein wird - und dass damit eine risikoreiche-
re Fruchtwasserentnahme iiberfliissig wird. Allerdings gilt
auch fiirs Screening: Bei einem auffalligen Ergebnis steht in
der Regel doch eine Fruchtwasseruntersuchung oder eine
Chorionzottenbiopsie an, die Gewissheit bringen soll.

Das Friihscreening gehort nicht zur reguldren Schwangeren-
vorsorge und muss als IGeL-Leistung selbst bezahlt werden.
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Beim Friihscreening (auch Ersttrimester-Screening) werden in einem Bluttest
zunichst die Hormon- und EiweiBwerte bestimmt. AuBerdem misst die Arz-
tin oder der Arzt per Ultraschall die Nackentransparenz des Ungeborenen
(NT-Test). Das heifit, es wird gepriift, ob sich im Nackenbereich des Fotus
unter der Haut Fliissigkeit angesammelt hat. Umgangsprachlich ist auch von
der Nackenfalten-Messung die Rede. Diese Untersuchung soll zeigen, wie
hoch die Wahrscheinlichkeit ist, dass bei dem ungeborenen Kind ein Down-
Syndrom (Trisomie 21) vorliegt. Fiir die Auswertung des Screenings spielt
das Alter der schwangeren Frau eine Rolle. Je dlter die Frau ist, desto hoher
ist das Risiko.

Dariiber hinaus konnen andere Chromosomenanomalien, wie Trisomie 13,
Trisomie 18 eine verdickte Nackenfalte beim Ungeborenen bewirken. Bei auf-
filliger Nackenfalte, aber normalen Chromosomen besteht eine erhohte
Wahrscheinlichkeit fiir einen Herzfehler.

Auch hier bedeutet ein auffilliger Befund noch keine Diagnose
Das Friihscreening kann nur sagen, wie wahrscheinlich es ist, dass das Kind
mit einer entsprechenden Behinderung geboren wird. Wenn im Verlauf einer
Untersuchung festgestellt wird: ,Das Kind wird mit 20-prozentiger Wahr-
scheinlichkeit Trisomie 21 bzw. das Down-Syndrom haben“, bedeutet dies,
dass die Wahrscheinlichkeit, dass das Kind behindert sein wird, sehr gering
ist. Oder anders ausgedriickt: Die Wahrscheinlichkeit ist sehr hoch, dass das
Kind keine Behinderung hat.

95-97 Prozent der Kinder, denen nach einer Untersuchung des Friihscreenings eine auf-
fallige Nackentransparenz bescheinigt wurde, haben einen normalen Chromosomensatz!
(Quelle: Fachzeitschrift ,Der Gynikologe", 3/2004)
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Von Soft Markern und Ultraschallmarkern
Bei der Ultraschalluntersuchung im Rahmen
des Friihscreenings wird auch nach soge-
nannten , Soft Markern® (auch: ,Ultraschall-
marker”) gesucht. Mit Markern ist gemeint,
dass diese ein Hinweis fiir bestimmte Krank-
heiten oder Behinderungen sind. Ein solcher
Marker kann zum Beispiel eine auffillige
Kopfform oder eine bestimmte Linge von
Oberarm, Oberschenkel oder Nasenbein sein.
Auch eine auffillige Nackentransparenz bzw.
verdickte Nackenfalte gehort zu diesen Soft
Markern.

Es werden immer neue Marker entwickelt
und alte verworfen, aber wichtig ist: Derar-
tige Auffilligkeiten konnen auch bei gesun-
den Kindern auftreten. Deshalb sagen sie
erst einmal nichts dariiber aus, ob Ihr Kind
tatsdchlich krank oder gesund bzw. behin-
dert sein wird.




Der Triple-Test

Beim Triple-Test werden in der 16.-18. Schwangerschaftswo-
che drei Substanzen (dreifach = engl. ,triple*) im Blut der Frau
gemessen und damit die Wahrscheinlichkeit fiir eine eventuel-
le Krankheit oder Behinderung des Kindes bestimmt. Da das
Alter der Frau als ,Risikowert* mit in die Berechnungen ein-
geht, steigt die Rate an auffilligen Testergebnissen deutlich
mit dem Alter der Frau an. Wenn Frauen oder Paare nicht aus-
reichend beraten werden, glauben sie hiufig, das Ergebnis des
Triple-Tests lasse auf eine tatsdchliche Erkrankung ihres Kin-
des schlieBen. Das ist falsch. Auch hier ist es so, dass die mei-
sten Kinder mit einem auffilligen Befund gesund bzw. ohne
die (befiirchtete) Behinderung geboren werden.

Der Test ist inzwischen auch bei den Arztinnen und Arzten
umstritten, weil er zu viele fehlerhafte Ergebnisse liefert.

Von Risiken und Gewissheiten

Die Schwangerschaft unbeschwert genieBen. Das wiinschen
sich werdende Miitter. Ein verstandlicher Wunsch. Viele ent-
scheiden sich fiir Methoden wie das Frithscreening oder den
Triple-Test, um sich die Gewissheit zu verschaffen: Meinem
Kind geht es gut, es wird gesund zur Welt kommen. Doch
manchmal bewirken diese Tests das Gegenteil: Sie kommen
zu einem falsch-positiven Ergebnis, d.h. sie kiindigen an,
dass das Kind vorraussichtlich mit einer Krankheit oder
Behinderung zur Welt kommen wird, obwohl dies nicht
zutrifft. Dann sind werdende Eltern unnétig in Angst und
Sorge. Uberhaupt ist die Aussagefihigkeit der Tests begrenzt.
Sie errechnen lediglich Wahrscheinlichkeiten. Uber das ein-
zelne Kind sagen diese statistischen Werte noch nichts aus.
Und fiir den Fall, dass das Kind tatséchlich krank oder behin-
dert sein wird, bleibt immer noch ungewiss, wie schwer diese
Einschrankung sein wird und welche Symptome auftreten
konnen. Denn Krankheiten oder Behinderungen kénnen sehr
unterschiedlich ausgepagt sein.

Manchmal kommen das Frithscreening oder der Triple-
W Test zu falsch-positiven Ergebnissen; das bedeutet fal-
scher Alarm und unnétige Sorge.

Je alter die Frau, desto hoher die statistische Wahrscheinlich-
keit, dass sie ein Kind mit Down-Syndrom bzw. Trisomie 21
erwartet. Doch das Risiko sollte nicht {iberschétzt werden: Bei
einer Frau Anfang vierzig liegt die Wahrscheinlichkeit, ein
Kind ohne Trisomie 21 zu bekommen, bei 99,2 Prozent.
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Mehr Untersuchungen bedeuten nicht unbedingt mehr
W Sicherheit. Auch groBere Verunsicherung kann die Folge
sein.

Auch nach der Geburt kann niemand sicher sein, von chro-
nischer Krankheit oder unfallbedingter Behinderung ver-
schont zu bleiben. Die meisten Behinderungen entstehen erst
nach der Geburt, im Laufe des Lebens.

Es gibt keine Garantie auf ein gesundes oder nicht behinder-
tes Kind - weder vor noch nach der Geburt.

Und wenn doch ,,etwas nicht stimmt“?

Es gibt allen Grund, ,guter Hoffnung" zu sein. Angesichts des
grofien Angebots an vorgeburtlichen Untersuchungen und
den vielen Warnungen vor bestimmten ,Risiken* gerit die
Tatsache, dass fast alle Kinder gesund geboren werden,
manchmal in Vergessenheit.

Vielleicht haben Sie dennoch eine beunruhigende Nachricht
bekommen: Statt zu horen, dass alles in Ordnung ist, sagt
Thre Arztin oder Thr Arzt, dass mit dem Kind méglicherweise
setwas nicht stimmt®. Manchmal ist das Ungeborene unge-
wohnlich klein oder hat auffillig geformte Korperkonturen.
Das kann auf eine Fehlbildung des Skeletts oder des Gehirns
hindeuten. Vielleicht gibt es auch Hinweise auf genetisch
bedingte Erkrankungen.
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Sie miissen nichts iiberstiirzen. Sie haben die Moglich-
B keit, sich von einer Arztin oder einem Arzt, einer Human-
genetikerin oder einem -genetiker, von der Hebamme oder in
einer Schwangerschaftsberatungsstelle beraten zu lassen.

Diese werden Sie unterstiitzen und bei der Entscheidung
weiterhelfen, welche Untersuchungen fiir Sie infrage kom-
men und erkldren, wie diese Untersuchungen ablaufen.



Zeit des Wartens

Die Entscheidung fiir oder gegen eine Untersuchung ist oft
nicht einfach. Sicher finden Sie die Losung, die Ihnen ent-
spricht. Zu bedenken ist: Entscheiden Sie sich gegen weitere
Untersuchungen, dann warten Sie bis zur Geburt auf das
Ergebnis, ob Ihr Kind gesund auf die Welt kommt.

Entscheiden Sie sich fiir weitere Untersuchungen, miissen Sie
auf die Diagnosen warten. Oft ist es nicht nur eine einzige Unter-
suchung, sondern es folgt eine Reihe von Untersuchungen, bis
mit hoher Wahrscheinlichkeit feststeht, ob Ihr Kind gesund
oder mit einer Beeintrichtigung auf die Welt kommen wird.

Weiterfiihrende invasive Untersuchungen

Bei auffilligen Befunden schlagen Arztinnen und Arzte weiter-
fithrende Untersuchungen vor, um einem Verdacht gezielt
nachzugehen. Dies kann z.B. ein spezieller Ultraschall, eine
Fruchtwasseruntersuchung oder Chorionzottenbiopsie sein.

Bei der Amniozentese, auch Fruchtwasserentnahme genannt,
werden kindliche Zellen aus dem Fruchtwasser enthommen,
isoliert, im Labor vermehrt und untersucht. Dabei wird
geprift, ob eine genetisch bedingte Erkrankung oder Behin-
derung vorliegt. Man kann aber auch Krankheiten wie zum
Beispiel Stoffwechselstérungen erkennen.

Bei der Chorionzottenbiopsie, auch Plazentapunktion genannt,
wird Zellgewebe aus der Plazenta (Mutterkuchen) entnommen
und ebenfalls auf genetisch bedingte Erkrankungen oder Be-
hinderungen untersucht.

Informationen tiber die Durchfiihrung, die Risiken und die Aus-
sagemoglichkeiten von Untersuchungen aus der Pranataldiag-
nostik bekommen Sie auf den = S. 36-39 in dieser Broschiire.

Vor jeder weiteren Untersuchung konnen Sie sich infor-
B mieren und beraten lassen - und neu entscheiden. Es gibt
keinen Automatismus, der zu weiteren Untersuchungen fiihrt.
Sie kénnen sich jederzeit gegen weitere Diagnoseverfahren
aussprechen.
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Ursachen von Krankheiten und Behinderungen

’ Nur etwa 4,5 Prozent aller Behinderungen sind angeboren. Alle anderen
N Behinderungen entstehen im Verlauf des Lebens durch Unfille oder als
Folge von Krankheiten oder altershedingten Prozessen.

Mégliche Ursachen fiir Krankheiten und Behinderungen, die wihrend der
Schwangerschaft entstehen konnen:

m Infektionen - Die beiden hiufigsten Infektionen sind:

m Toxoplasmose: Infektionskrankheit, die durch den Parasiten Toxoplasma
gondii tibertragen wird. Die Ubertragung erfolgt durch den Genuss von rohem
bzw. nicht ganz durchgekochtem Fleisch oder {iber Katzenkot, z.B. beim Reini-
gen des Katzenklos. Gefahr von Leber-, Herzmuskel- oder Gehirnentziindung.
Die Entziindungen kénnen zu geistiger Behinderung des Kindes fiihren. Anti-
biotika kdnnen diese Schiden verhindern.

m Rételn: Bei einer Infektion bis ungefahr zur 18. Schwangerschaftswoche
tritt bei einem Drittel der Kinder das ,Roteln-Syndrom* auf: Horschiden, Seh-
schdden sowie geistige Beeintrachtigung oder Lernschwéche. Bei einer Infek-
tion nach der 18. Schwangerschaftswoche treten nur gelegentlich nachgeburt-
liche Entwicklungsstérungen auf.

m Medikamente
(bekanntestes Beispiel: Wirkstoff Thalidomid Contergan)
m Chemikalien, Strahlung
m Nikotin, Alkohol, andere Drogen
m Genetische Ursachen
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Was mit Pranataldiagnostik entdeckt werden kann

Durch Prinataldiagnostik kann eine Reihe von Krankheiten oder Behinderungen identifiziert
werden. All diese Beeintrachtigungen kommen nur sehr selten vor. Dennoch werden Sie mog-
licherweise wahrend einer Schwangerschaft auf diese Krankheiten oder Behinderungen hinge-
wiesen. Ein Beispiel fiir diese Behinderungen ist Spina bifida, sogenannter ,offener Riicken®

’ LIch bin 36 Jahre alt und mit Spina

bifida geboren. Kann laufen, habe
aber sog. HakenfiiBe, d.h. ich laufe zum
Teil auf den Fersen. AuBerdem funktio-
niert der BlasenschlieBmuskel nur einge-
schrinkt.

Komme aber soweit klar damit. Habe eine
eigene Wohnung und arbeite an der Uni in
Frankfurt. Meine Eltern haben es trotz
meines Handicaps geschafft mir ein eigen-
stindiges Leben zu ermaglichen.*

Nachzulesen unter = www.asbh.de

Spina bifida - offener Riicken (wortlich: ,gespaltene Wirbelséule)
Haufigkeit: In Deutschland zwischen einem von tausend und
einem von zweitausend Neugeborenen.

Hiufigste Ursache fiir eine angeborene Korperbehinderung. Ein
oder mehrere Wirbel bilden sich nur unvollstindig aus und
schlieBen sich nicht um das Riickenmark. Dadurch werden die
Nerven im Riickenmark geschidigt oder bilden sich ebenfalls
unvollstandig aus. Die Schidigung der Nerven kann zu unter-
schiedlichen Lahmungen beim Kind fiihren. Sie konnen gering-
fiigig sein, aber auch schwerwiegend.

Zusatzlich zur unvollstindigen Wirbelsdule haben ca. 80 Pro-
zent der Spina bifida-Kinder einen Hydrocephalus, also einen
stark vergroBerten Kopf (,Wasserkopf*). Dieser kann heute
jedoch hiufig vermieden werden, indem das tiberfliissige
Gehirnwasser nach der Geburt durch einen im Koérper liegenden
Schlauch (,Shunt“) in den Bauchraum des Kindes abgeleitet
wird.
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Wenn die Chromosomen verdndert sind

Andere Krankheiten, Fehlbildungen und Behinderungen
beim Neugeborenen sind auf Chromosomenveridnderungen
zurtickzufiihren. Zu den hiufigsten gehoren das Down-Syn-
drom (Trisomie 21), das Klinefelter-Syndrom und das Ull-
rich-Turner-Syndrom (auch Turner-Syndrom oder Monoso-
mie X).

Unser Erbgut liegt verteilt auf 23 Chromosomenpaaren, die in
jeder unserer Zellen vorhanden sind. Insgesamt gibt es also
46 Chromosomen. Jeweils die Hilfte stammt von der Mutter
bzw. dem Vater.

Auf den Chromosomen liegen die Gene. Sie enthalten die
Erbinformationen. Manche Menschen haben zusitzliche oder
fehlende Chromosomen; bei anderen ist die Struktur der
Chromosomen verindert.

Viele dieser Chromosomenverdnderungen beeintrachtigen
die Gesundheit nicht. Davon betroffene Menschen wissen oft
nicht einmal, dass sie einen verdnderten Chromosomensatz
haben.
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, »Dass mit meinem Korper etwas nicht stimmt, war mir

schon lange klar. Letztes Jahr war ich beim Arzt und
seit dem habe ich die Diagnose: Klinefelter-Syndrom. Ich
denke zwar immer: "Naja, du kommst schon damit klar®, aber
im Innern haut’s nicht ganz hin. Der Druck von der Umwelt,
der auf einem lastet, ist ziemlich hoch. Die Angst, keine
Freundin bzw. Frau zu finden.*

Nachzulesen unter = www.klinefelter.de/forum

Klinefelter-Syndrom
Geschéatzte Haufigkeit: eins von 650 mannlichen Neugeborenen.

Es handelt sich um eine Chromosomenfehlverteilung. Auf
dem ménnlichen Geschlechtschromosomensatz XY liegt ein
weiteres X-Chromosom = XXY.

In Deutschland leben etwa 80.000 Minner, bei denen das Kli-
nefelter-Syndrom diagnostiziert wurde. Hinzu kommt eine
unbekannte Anzahl von Ménnern, bei denen diese Chromo-
somenabweichung nie erkannt wird, da sie keinerlei gesund-
heitliche Probleme haben.

Jungen mit Klinefelter-Syndrom sind normal intelligent, ent-
wickeln sich aber héufig etwas langsamer als andere Kinder.
Die Pubertit verzogert sich oder bleibt aus, weil zu wenig vom
Geschlechtshormon Testosteron produziert wird. Das kann
jedoch durch kiinstliche Hormongaben ausgeglichen werden.
Fast immer sind Médnner mit Klinefelter-Syndrom unfruchtbar.




, »Wir haben wihrend der Schwanger-

schaft bewusst auf viele Tests verzich-
tet und eine Behinderung in Kauf genommen,
haben dann erst nach der Geburt vom Down-
Syndrom erfahren. Wiirde es beim nichsten
Kind wieder so machen, unser Sohn ist mit
oder ohne Down-Syndrom ein tolles Kind.
Wir lieben ihn.*

Nachzulesen unter = www.1000-fragen.de

Down-Syndrom - Trisomie 21
Héaufigkeit: In Deutschland eins von rund
600 Neugeborenen.

Damit ist das Down-Syndrom bzw. Trisomie
21 die hiufigste Chromosomenstérung. Das
Chromosom 21 ist in jeder Zelle dreifach vor-
handen - daher der Name Trisomie. Es ist nur
in einer sehr seltenen Form erblich. Die Hau-
figkeit steigt mit dem Alter der schwangeren
Frau.

Kinder mit dieser Behinderung entwickeln
sich langsamer als gleichaltrige Kinder. Ihre
motorische Entwicklung kann je-doch spe-
ziell gefordert werden. Die Auffassungsgabe
von Kindern mit Down-Syndrom/Trisomie 21
ist sehr unterschiedlich - einige lernen viel
und relativ schnell, andere lernen nur schwer.
Einige Betroffene haben Herzfehler oder
Fehlbildungen im Magen-Darm-Bereich,
andere sind gesund.

’ »In meiner Kindheit habe ich Wachstumshormone gespritzt bekommen.

Jeden Tag. Das hat mich gequdlt ohne Ende, so dass ich irgendwann
mit 13, 14 Jahren die Therapie abgebrochen habe. Ich bin heute aber trotz-
dem 1,53 m groB. In meiner Jugend hatte ich es nicht leicht wegen meiner
Kurzwiichsigkeit und bekam diesbeziiglich auch keine fachkundige Unterstiit-
zung und Betreuung. Da musste ich selber durch.

Erst mit ca. 20 Jahren habe ich mich getraut mal aus meinem Schneckenhaus
herauszukommen und lebe heute in einer gliicklichen Partnerschaft. Keine
Kinder bekommen zu kénnen deprimiert mich noch ein wenig. Deshalb habe
ich den Beruf der Erzieherin ergriffen.

Nachzulesen unter = www.turner-syndrom.de/cgi/forum

Ullrich-Turner-Syndrom
Geschatzte Haufigkeit: eins von 2.500 weiblichen Neugeborenen. Auch unter
den Namen Turner-Syndrom oder Monosomie X bekannt.

Den Frauen fehlt in allen oder nur einigen Korperzellen eins der beiden Ge-
schlechtschromosomen X. Manchmal ist das zweite X-Chromosom auBerdem
in seiner Struktur verdndert.

Wie viele Frauen und Médchen in Deutschland leben, bei denen das Turner-
Syndrom nie erkannt wird, ist ungewiss. Die Méidchen sind normal intelli-
gent. Sie wachsen langsamer und bleiben kleiner als andere Méadchen. Bis auf
sehr seltene Ausnahmen sind Frauen mit Turner-Syndrom unfruchtbar.

Obwohl Madchen mit Ullrich-Turner-Syndrom sich in ihren Lebensméglich-
keiten kaum von anderen unterscheiden, werden aufgrund der Diagnose
durch die Pranataldiagnostik fast zwei Drittel der Schwangerschaften abge-
brochen. Beim Klinefelter-Syndrom ist dies dhnlich.
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Vorgeburtliche
Therapien

Die Prénataldiagnostik hat sich in den letzten zehn Jahren
rasant entwickelt. Viele werdende Eltern glauben deshalb,
dass all das, was im Mutterleib entdeckt wird, auch geheilt
werden kann - moglichst schon im Mutterleib. Das ist leider
nicht der Fall. Bisher gibt es nur wenige Erfolg versprechende
Therapien.

In manchen Féllen kann Prinataldiagnostik jedoch Leben
retten. Wenn ein Kind zum Beispiel einen Bauchwandbruch
hat und die Organe deshalb auBerhalb der Bauchhohle liegen,
gibt es gute Chancen auf Hilfe. Wird der Durchbruch schon
im Mutterleib entdeckt, kann die Geburt optimal geplant und
sofort mit der Behandlung begonnen werden. Damit verbes-
sern sich die Uberlebens- und Entwicklungschancen sehr.

Medikamente als hdufigste Therapie

Die meisten vorgeburtlichen Therapien gibt es fiir Erkrankun-
gen, die im Rahmen der reguldren Schwangerenvorsorge
erkannt werden konnen. Diese Therapien bestehen zum gro-
Ben Teil aus Medikamenten, die die schwangere Frau ein-
nimmt und die so auch in den Blutkreislauf des Kindes gelan-
gen. Bei Herzrhythmusstérungen zum Beispiel werden ent-
sprechende Herzmedikamente verschrieben.

Wird das Kind voraussichtlich zu friih geboren, wird Cortison

gegeben, um die Entwicklung der Lunge zu beschleunigen,
damit das Kind nach seiner Geburt besser atmen kann.
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Bei manchen Stérungen ist es deshalb wichtig, schon vor der
Geburt Bescheid zu wissen, da das Kind bereits im Mutterleib

entsprechend versorgt oder nach der Geburt unter Umstin-
den sogar operiert werden muss.

Operationen im Mutterleib sind selten

Manche werdende Eltern hoffen, dass ihr Kind im Falle eines
Falles bereits im Mutterleib an Herz oder Magen operiert wer-
den kann. Dies ist leider nur sehr selten moglich. Operationen
im Mutterleib werden nur in Ausnahmefdllen in Erwdgung
gezogen. Das Risiko ist hoch, dass Wehen ausgelost werden
und es zu einer Frithgeburt kommt. Die Chirurgie im Mutter-
leib (Fetalchirurgie, von ,Fetus“) ist noch im experimentellen
Stadium.



Unser Kind ist krank oder behindert

Unser Kind ist behindert. Oder schwer krank. Das ist zundchst schwer zu
begreifen. Manche Eltern geraten in eine Krise, empfinden Wut, Scham, Ver-
zweiflung. Haufig hingt dies auch mit den Bildern von Krankheit und Behin-
derung zusammen, die wir im Kopf haben. Doch das reale Leben mit einem
solchen Kind kann ganz anders aussehen, als vorher befiirchtet.
’ ~Meine Tochter interessiert sich sehr fiir unsere Welt. Sie nimmt Dinge
wahr, die viele ,normale’ Kinder gar nicht mehr beachten, wie z.B.
einen Vogel, eine Blume oder einfach nur ihre Mitmenschen. Ich denke, wir
konnen von Menschen mit Down-Syndrom noch jede Menge lernen. Dass es
z.B. nicht nur auf die groBen Dinge ankommt, sondern auch auf die vielen
kleinen. Wir sind jedenfalls froh, dass wir uns fiir unsere Tochter entschieden
haben. Sie ist keine Belastung, wie viele denken, sondern eher eine riesen
Bereicherung fiir unser Leben, auch wenn sie immer unser ,,Kind” sein sollte.

Und ich denke, viele andere Eltern werden mir beipflichten.*

Nachzulesen unter = www.1000-fragen.de

Thre Arztin oder ihr Arzt hat Thnen mitgeteilt, dass Thr Kind krank oder
W Dbehindert sein kann. Diese Situation kann Sie {iberfordern. Holen Sie sich
Unterstiitzung!

Manchmal haben Ungeborene eine Krankheit oder Behinderung, die nicht
mit dem Leben zu vereinbaren ist und zu einem spiten Schwangerschafts-
zeitpunkt oder unmittelbar nach der Geburt zum Tod fiihrt. Manche Frauen
entscheiden sich, das Kind auszutragen und sich dann von ihm zu verab-
schieden.

In Selbsthilfegruppen, in denen sich Menschen meist aus Betroffenheit zusammen-
finden, bekommen Sie viel Verstidndnis und erhalten wichtige Informationen.

Beratungsangebote und Hilfen

Sie haben Anspruch auf kostenfreie psycho-
soziale Beratung in anerkannten Schwanger-
schaftsberatungsstellen. Im Anhang finden
Sie Adressen von Stellen, an die Sie sich
wenden koénnen bzw. im Internet unter
- www.schwanger-info.de

Oft ist es auch eine groBe Hilfe, sich an nahe-
stehende Menschen oder an eine Seelsorgerin
oder einen Seelsorger zu wenden. Thre Part-
nerschaft kann durch diese Krise belastet
werden. Besonders, wenn Sie unterschiedli-
che Meinungen dazu haben, wie es mit [hrer
Schwangerschaft bzw. Ihrem Kind weiterge-
hen soll. Hier kann Ihnen psychosoziale
Beratung weiterhelfen. Die Beratung unter-
stiitzt Sie dabei, mit Thren Gefiihlen, Thren
Zweifeln umzugehen und Ihre eigene Ent-
scheidung zu suchen.
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Vorbereitungen auf das Kind

Wenn Sie ein krankes oder behindertes Kind erwarten, steht
Ihnen besondere Unterstiitzung zu. Thre Schwangerschaft
wird intensiver betreut werden. Es wird hiufigere Untersu-
chungen geben als bei einer normal verlaufenden Schwan-
gerschaft. Meist steht das Kind bei diesen Untersuchungen im
Mittelpunkt. Sie sollten darauf achten, dass Sie selbst als
werdende Mutter oder zukiinftiger Vater bei alldem nicht zu
kurz kommen, und auch Thre eigenen Unsicherheiten und
Angste ansprechen.

»Gewlinscht hatten wir uns die Behinderung ja nicht. Aber da
war ja auch dieses siifle, geliebte Kind, das all die Geniisse
schenkte wie jedes andere Baby auch.”

Mutter eines Kindes mit Down-Syndrom; nachzulesen in = V. Weigert, ,Bekom-

men wir ein gesundes Kind?", rororo-Verlag

Wenn Kklar ist, dass Ihr Kind schwer krank sein wird, kann es
von Vorteil sein, wenn die Geburt in einer speziell ausgertis-
teten Fachklinik stattfindet.
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In seltenen Fillen kommt es vor, dass ein Kind nach der
Geburt keine Uberlebenschance hat und stirbt. Auf Wunsch
der Eltern kann dann - wenn keine Gefahr fiir die Mutter
besteht - das Kind auch zu Hause zur Welt kommen. Die
Eltern kénnen sich hier in aller Ruhe angemessen von ihm
verabschieden. Absprachen mit der Klinik sind in jedem Falle
wichtig und hilfreich.

Die Krankenkasse finanziert auf Wunsch einen Einzelkurs zur
Geburtsvorbereitung bei einer Hebamme. Denn vielleicht
fiihlen Sie sich in einem Kurs, an dem Miitter oder Viter
voraussichtlich gesunder Kinder teilnehmen, nicht wohl
Anderen Frauen oder Paaren hilft ein regulédrer Kurs, weil sie
die ,Normalitit* und den Gedankenaustausch darin schitzen
und Trost und Unterstiitzung dabei finden.

’ Wichtig ist, dass Sie sich nicht isolieren. Holen Sie sich
W soviel Unterstiitzung wie Sie brauchen. Arztinnen und
Arzte oder Hebammen kénnen Ihnen mit Adressen von
Schwangerschaftsberatungsstellen, Interessenvertretungen
von Menschen mit Behinderungen und anderen Einrichtun-
gen weiterhelfen.

Leben mit dem Kind

Das Leben mit einem kranken oder behinderten Kind
bestimmt den Alltag der ganzen Familie. Die eigenen Bediirf-
nisse und die der Geschwisterkinder miissen oft zuriick-
gestellt werden. Aber das Leben mit einem solchen besonde-
ren Kind erlaubt auch einen anderen Blick auf die Welt.



Oft ist es schwer zu akzeptieren, dass es keine Heilung fiir ein
Kind geben wird und dass es eine bleibende Behinderung hat.
Es kann hilfreich sein, an einem Gesprachskreis zum Beispiel
in einer Familienbildungsstitte oder einer Selbsthilfegruppe
von Eltern teilzunehmen.

, »Sarah konnte ihre Augen nicht dffnen, sie galt als

,voll taubblind'. Wie viel Freude hatten wir, wenn
Sarah im Sommer unter einem Baum lag, der Wind die Bliit-
ter bewegte und so Sonne und Schatten in ihrem Gesicht
spielten. Sarah hielt dann immer ganz anddchtig inne, und
dann huschte ein Licheln iiber ihr Gesicht. Wir haben einen
Hortest (BERA-Test) bei Sarah machen lassen, da sie sowie-
so operiert wurde, aufgrund der Lippen-Kiefer-Gaumenspal-
te. Ansonsten hdtten wir auch auf diesen Test verzichtet, da
er eine Narkose erfordert. Letztendlich hatte der Test unser
Gefiihl bestitigt. Sarah ist taub. Wir haben aber weiter mit
Sarah viel gesprochen und erzihlt. Zur Kommunikation
gehort einfach das Sprechen dazu. Sarahs ,offizielle Taubheit
verdnderte fiir uns nichts.”

Nachzulesen unter = www.trisomie13.de

Seltene Ausnahme: Mein Kind wird nicht lange leben

Wenn Ihr Kind sehr schwer krank ist und nicht mehr lange
leben wird, kénnen Sie eine Seelsorgerin oder einen Seelsor-
ger um Sterbebegleitung bitten. Es gibt auch Hospize fiir Kin-
der, die Sie, lhren Partner und Geschwisterkinder aufnehmen.

Adressen von Hospizen bekommen Sie bei der drtlichen Verwaltung oder bei
den bundesweiten Interessenverbdnden fiir Behinderte, die im Adressteil ab

=> S. 43 in dieser Broschiire zu finden sind.

.Ohne Arbeit ware es mir langweilig”, von Carina
Conzelmann: Ich habe bei Elektra Tailfingen gearbei-
tet im Lager als Mitarbeiterin.

Jetzt arbeite Ich im Gasthaus Weber in der Kiiche
(Zwiebel und Kartoffelschalen, Bellkartoffel, sauber-
machen)

Wasche Biickeln, Spiilen, Friihstiickmachen, Staub-
saugen, Kehren, Teigmachen, Platzchenbacken,
Wasche aufhdngen abhengen.

Ich arbeite lieber mit anderen Leuten zusammen
dann haben wir mehr Spal.

Beim Arbeiten verdiene Ich Geld Ich traume von der
Arbeit ohne Arbeit ware es mir langweilig vom

Arbeiten werde Ich auch ein Bischen miide"

Aus: ,Ohrenkuss”, dem Magazin von Menschen fiir

Menschen mit Down-Syndrom
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Hilfen fiir Sie und Ihre Familie

Fiir den Alltag mit einem kranken oder behinderten Kind gibt
es vielfiltige Unterstiitzung. Es gibt zum Beispiel ,familien-
entlastende Dienste (Haushaltshilfe oder Betreuungsangebo-
te) oder Kinderkrankenpflegedienste. AuBerdem springt die
stationdre und ambulante Kurzzeitbetreuung/-pflege ein,
wenn Sie krank sind oder eine Kur bendtigen. Sie konnen sich
auch an Selbsthilfegruppen wenden. Diese haben unter-
schiedliche Schwerpunkte. In einigen sind Eltern organisiert,
mit denen Sie {iber den Alltag mit einem besonderen Kind
und iiber Unterstiitzungs- und Férdermoglichkeiten fiir Thr
Kind und fiir Sie selbst sprechen kénnen. Dann gibt es Selbst-
hilfegruppen, in denen sich Menschen mit der gleichen
Krankheit oder Behinderung zusammengeschlossen haben.
Auch Behindertenverbiande helfen IThnen gerne weiter.

Adressen der Selbsthilfeorganisationen und Behindertenverbande finden Sie

=> ab S. 43 im Adressteil dieser Broschiire.
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Friihforderung

Frithforderung hat das Ziel, die Entwicklungsphasen Ihres
Kindes bestmoglich zu nutzen. Deshalb beginnt die Forde-
rung so bald wie mdglich. Diese Hilfen wenden sich an das
Kind und die ganze Familie. Sie konnen sich bereits in der
Schwangerschaft an eine Friihforderstelle wenden. Gefor-
dert werden kann die Wahrnehmung Ihres Kindes, seine Be-
weglichkeit, seine Sprache und andere Kommunikations-
moglichkeiten, die Entwicklung lebenspraktischer Fahigkei-
ten und anderes. Sie miissen die Frithférderung nicht selbst
bezahlen.

Adressen von Einrichtungen zur Friihférderung bekommen Sie in der Schwan-
gerschaftsberatungsstelle, bei lhrer Arztin oder Ihrem Arzt oder der Hebamme,

beim Jugendamt oder beim Gesundheitsamt.

Die Friihférderung ist nur ein kleiner Teil der Forder-
B maBnahmen, die ein Kind aufgrund seiner besonderen

Bediirfnisse in Anspruch nehmen kann.
’ ,Wir sind Eltern einer 11-jdhrigen Tochter mit Spina
bifida und Hydrocephalus (Wasserkopf, Anm. d. Red.).
Die Prognosen fiir unsere Tochter standen fiir das erste halbe
Jahr sehr schlecht. Es hieB, sie wiirde nie laufen kdonnen, nie
essen, nie ihre Notdurft verrichten, nicht sprechen kdonnen,
auch ihre Uberlebenschance stand nach einigen Infektionen
im Hirnwasser und Sepsis sehr schlecht. Sie hat es geschafft
und ist seit 11 Jahren unser Sonnenschein. Sie lduft mit
Schienchen, sie isst, sie plappert wie ein Wasserfall und sie
kathetert sich seit 3 Jahren selbst. Sie hat den 2. Platz im
Schwimmuwettbewerb gewonnen. Es ist alles zu schaffen!!!*

Nachzulesen unter = www.asbh.de



Medizinische Indikation zum
Schwangerschaftsabbruch”

Wenn durch die Fortsetzung einer Schwangerschaft die koérperliche und see-
lische Gesundheit der schwangeren Frau gefahrdet ist, kann eine Arztin oder
ein Arzt eine medizinische Indikation feststellen, die zu einem rechtlich
zulédssigen Schwangerschaftsabbruch fiihren kann. Der Gesetzgeber hat die
medizinische Indikation an verschiedene Bedingungen gekniipft.

§ 218a Absatz 2 StGB, Straflosigkeit des Schwangerschaftsabbruchs:

LDer mit Einwilligung der Schwangeren von einem Arzt vorgenommene
Schwangerschaftsabbruch ist nicht rechtswidrig, wenn der Abbruch der
Schwangerschaft unter Berticksichtigung der gegenwértigen und zukiinftigen
Lebensverhiltnisse der Schwangeren nach drztlicher Erkenntnis angezeigt ist,
um eine Gefahr fiir das Leben oder die Gefahr einer schwerwiegenden Beein-
trachtigung des korperlichen oder seelischen Gesundheitszustandes der
Schwangeren abzuwenden, und die Gefahr nicht auf eine andere fiir sie
zumutbare Weise abgewendet werden kann.”

Die Erkenntnis, dass das erwartete Kind krank oder behindert zur Welt kommen
wird, kann Frauen und ihre Partner in eine schwere Krise stiirzen. Sie geraten
in Panik und kénnen sich ein Leben mit einem kranken oder behinderten Kind
tiberhaupt nicht vorstellen. Sie fiihlen sich tiberfordert, unfahig einen klaren
Gedanken zu fassen und wollen dieser Situation so schnell wie moglich entflie-
hen. In einer solchen Lage konnen sie umgehend ein Beratungsgesprich in
einer Schwangerschaftsberatungsstelle vereinbaren, um sich in aller Ruhe {iber
ihre eigenen zwiespiltigen Gefithle und Gedanken klarer zu werden und
gemeinsam mit der Beraterin oder dem Berater Perspektiven aus dieser Situa-
tion zu entwickeln (siehe S. 40).

, Fehlbildungen beim Ungeborenen wer-
® den in der Regel erst nach der zwdlften
Schwangerschaftswoche erkannt. Bis eine ge-
sicherte Diagnose vorliegt, ist die Schwanger-
schaft oft noch viel weiter fortgeschritten.
Dann kann das Ungeborene bereits so grofB
sein, dass im Falle eines Schwangerschaftsab-
bruchs eine Geburt eingeleitet werden muss.

Ein Schwangerschaftsabbruch in Form einer
eingeleiteten Frithgeburt ist in der Regel sehr
belastend. Trotz Wehen auslosender Medika-
mente kann es oft mehrere Tage dauern, bis
die Geburt beginnt. Denn der Korper ist hor-
monell auf Schwangerschaft und nicht auf
Geburt eingestellt.

*Aus dem Grundverstindnis heraus, dass jedes mensch-
liche Leben von Anfang an eine unverfiigbare Wiirde
besitzt, lehnt die katholische Kirche und ihre Caritas

Schwangerschaftsabbriiche grundsatzlich ab.
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Abschied von einem Kind

Es ist schwer, sich von einem Kind zu verabschieden. Sie
haben sich auf dieses Kind gefreut; vielleicht hatten Sie
bereits eine Beziehung zu ihm aufgebaut. Selbstverstandlich
ist die Beratung und Begleitung durch eine Arztin oder einen
Arzt bzw. eine Hebamme. Auch Schwangerschaftsberatungs-
stellen bieten Thnen in dieser Situation Beratung und Unter-
stiitzung an.

Frauen und Ménner finden nicht immer die Kraft, ein Kind
mit Krankheit oder Behinderung anzunehmen. Die Entschei-
dung zum Schwangerschaftsabbruch ist immer ein Abschied
von einer ,guten Hoffnung“ und ein persénlicher Verlust, der
verkraftet werden muss. Viele wissen nicht, wie sie damit
umgehen sollen.

Die Schwangerschaftsberatungsstellen bieten fachliche Hilfe
an, um den Verlust und die Trauer nach einem Schwanger-
schaftsabbruch verarbeiten zu kénnen. Fragen Sie auch nach
der Moglichkeit einer seelsorgerischen Begleitung - die
Schwangerschaftsberatungsstelle kann eine Kontaktaufnah-
me vermitteln.

AuBerdem gibt es Selbsthilfegruppen fiir Eltern, die ihr Kind
verloren haben. Es kann Thnen helfen, Gesprachspartner zu
haben, die dhnliche Erfahrungen gemacht haben wie Sie.

Im Adressteil = ab S. 43 erfahren Sie, wie Sie Kontakt zu solchen Gruppen

bekommen.
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Was passiert mit meinem Kind?

Hat Ihr Kind unter 500 Gramm Geburtsgewicht, gilt es als
Fehlgeborenes. In diesem Fall hdngt es vom Entgegenkom-
men des Krankenhauses und des Friedhofsamtes ab, ob Sie
Ihr Kind bestatten lassen konnen.

Hat Thr Kind unter 500 Gramm Geburtsgewicht, gilt es als
Fehlgeborenes. Als Eltern kénnen Sie in den meisten Bundes-
landern Ihr Kind auf Wunsch bestatten lassen. Wo dies nicht
gesetzlich geregelt ist, hdngt das vom Entgegenkommen des
Krankenhauses oder des Friedhofsamtes ab.

Der Trauerprozess braucht Aufmerksamkeit und Zeit. Er-
m kundigen Sie sich in jedem Fall vor dem Klinikaufent-
halt, wie Sie von Ihrem Kind Abschied nehmen konnen. In
vielen Kliniken erhalten Sie zum Beispiel auf Wunsch ein
Foto Ihres Kindes oder Abdriicke seiner Hinde und Fiife als
Erinnerung.

Scheuen Sie sich nicht, eine Schwangerschaftsberatungsstel-
le aufzusuchen und dort Hilfe zu suchen.
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Ultraschalluntersuchung
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= Die tiber einen Schallkopf ausgesendeten Schall-
wellen werden zuriickgeworfen und auf dem Monitor
in ein Bild umgesetzt.

m Ultraschall iiber die Bauchdecke: Der Schallkopf wird
auf die Bauchdecke gesetzt.

m Vaginaler Ultraschall: Der stabformige Schallkopf
wird in die Scheide eingefiihrt.

Innerhalb der allg. Schwangerschaftsvorsorge:

m zur Feststellung einer Schwangerschaft und Bestim-
mung des Schwangerschaftsstadiums

m zum Ausschluss einer Bauchhohlen- oder Eileiter-
schwangerschaft

m zum Erkennen von Mehrlingen

m zur Wachstumskontrolle des Ungeborenen

m zur Kontrolle der Herztatigkeit des Ungeborenen

m zur Entwicklung von Mutterkuchen und Ungeborenem

m zur Bestimmung der Lage und Messung der Blutversor-
gung von Mutterkuchen und Ungeborenem z.B. zur
Abkldrung einer friihzeitigen Geburtseinleitung bei
einer Mangelversorgung

aber auch bei der Suche nach Fehlbildungen:

m zur Vorbereitung/Uberwachung von Fruchtwasserpunk-
tionen und Chorionzottenbiopsie

m zur sog. Nackenfaltenmessung

m Ultraschalluntersuchungen lber
die Bauchdecke sind in der ge-
samten Schwangerschaft mdglich

m Vaginaler Ultraschall im ersten
Schwangerschaftsdrittel

m Nach Mutterpass sind drei Ultra-
schalluntersuchungen vorgese-
hen:

9.-12. Woche
19.-22. Woche
29.-32. Woche

m Doppler-Ultraschall: Spezialultraschall iiber die
Bauchdecke

a) Nackentransparenz-Test

= Mit dem Ultraschall wird die sog. Nackenfalte beim
Ungeborenen gemessen. Wird dabei ein bestimmter Wert
erreicht, erfolgt eine Uberweisung an Spezialistinnen
oder Spezialisten. Diese errechnen eine statistische Risi-
koeinschatzung mithilfe eines Computerprogramms. Das
Alter der Frau, die genaue Schwangerschaftsdauer und
die GroBe des Ungeborenen werden hinzugenommen.

b) Ersttrimester-Test

m Blutentnahme bei der Frau und Bestimmung von
Hormon- und EiweiBwerten (HCG; PAPP-A). Fiir die
Erstellung des statistischen Risikowertes mittels eines
Computerprogramms werden die sog. Nackenfalten-
messung und das Alter der Frau hinzugenommen.
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m zur Messung der Durchblutung in der Nabelschnur und
wichtiger BlutgefdBe des Ungeborenen

m Alle Tests werden als Entscheidungsgrundlage Gber
weitere Untersuchungen, wie die Fruchtwasserpunktion
oder Chorionzottenbiopsie, durchgefiihrt.

m in der Regel nach der
20. Schwangerschaftswoche

® 12.-14. Woche

m 11.-13. Woche
Verbreitet ist die Anwendung des
Ersttrimester-Tests, da der Triple-
Test wegen ungenauer Ergebnisse
immer seltener angeboten wird.



Was erfahre ich? Was gibt es zu bedenken?

m wie lange die Schwangerschaft bereits besteht

m wie das Wachstum des Ungeborenen verlduft

m die Lage des Kindes und des Mutterkuchens zur
Geburtsplanung

m Aussagen Uber die Entwicklung und Funktion der
Organe, z.B. bestatigt eine normal gefiillte Harnblase
eine vorhandene Nierentatigkeit

m Aussagen iiber die Kérperform des Ungeborenen: Glied-
maBen, Wirbelséule, Kopf, Rumpf. So kénnen z.B. Neu-
ralrohrdefekte (sog. offener Riicken) gesehen werden.

m die sog. Nackenfaltendicke beim Ungeborenen als Hin-
weiszeichen z.B. auf ein Down-Syndrom

m Gibt es Auffalligkeiten bei einer Ultraschalluntersuchung, werden Frauen verunsichert, auch wenn
sich die Verdachtsmomente nicht bestatigen.

m Ultraschallergebnisse alleine reichen oft nicht aus; Auffélligkeiten fiihren zu weiteren Untersu-
chungen: Ersttrimester-Test, Fruchtwasseruntersuchung oder Chorionzottenbiopsie.

m Fehlinterpretationen sind méglich je nach verwendeten Gerdten und Erfahrung der Anwenderinnen
bzw. der Anwender.

m Das Bild auf dem Monitor kann eigene Empfindungen und Erfahrungen verdrangen.

m Nur in den ersten 12 Wochen kann der Geburtstermin relativ sicher bestimmt werden.

m Genauere Untersuchungen der Organe sind in der Regel erst nach der 19. Woche mdglich.

m Weist die Ultraschalluntersuchung auf eine mdgliche Behinderung hin, gibt es in den meisten
Fallen keine Therapie; es kann sich die Frage nach einem Schwangerschaftsabbruch stellen.

m ob das Kind optimal mit Nahrstoffen und Sauerstoff
versorgt wird, Aussagemaéglichkeit zur Entwicklung
des Herzens

| eine statistische Risikoeinschdtzung iiber ein mdgliches
Down-Syndrom, eine andere Chromosomenabweichung
oder einen Herzfehler

m Der Ersttrimester-Test bringt im Vergleich zum Triple-
Test genauere Ergebnisse und wird daher haufiger
angeboten.

m Beim Doppler-Ultraschall wird 10-fach héhere Energie als beim normalen Ultraschall eingesetzt
und sollte nicht in der Friihschwangerschaft angewendet werden.

m Eine statistische Risikoeinschdtzung macht keine Aussagen iber tatséchliche Sachverhalte, sie ist
eine Berechnung von Wahrscheinlichkeiten.

m Aufféllige Werte verunsichern Frauen.

m Aufféllige Werte fiihren zu weiteren Untersuchungen wie z.B. die Fruchtwasserpunktion, die mit
groBeren Risiken verbunden sind; nur so kénnen genauere Aussagen gemacht werden.

m Oftmals erweist sich ein Verdacht als falsch.

m Ungenaue, falsche Anwendung und Auswertung (z.B. bei Unklarheiten iiber den Zeitpunkt der
Empfangnis; bei Zwillingen) fiihren zu falschen ,auffilligen" Werten.

m Die Befunde sind abhingig vom eingesetzten Computerprogamm, von der Art/Dauer der Durch-
fiihrung und der Erfahrung der Anwenderinnen bzw. der Anwender.
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Chorionzottenbiopsie
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Nabelschnurpunktion

c) Triple-Test

m Blutentnahme bei der Frau; Bestimmung von Hormo-
nen (HCG; Ostriol) und des Alphafetoproteins (AFP).
Aus diesen Werten, der genauen Schwangerschafts-
dauer, dem Alter und Gewicht der Frau erfolgt eine
Risikoeinschatzung.

m Einstich mit der HohInadel in den sich bildenden
Mutterkuchen in der Regel durch die Bauchdecke
der Frau.

m Chorionzottengewebe (hieraus bildet sich spater
der Mutterkuchen) wird entnommen.

m Die gewonnenen Zellen werden im Labor auf ihren
Chromosomensatz hin untersucht (direkt und nach
Kultivierung der Zellen), evtl. DNA-Analyse.

m Einstich mit einer Hohlnadel in die Fruchtblase
durch die Bauchdecke der Frau. Ca. 15-20 ml Frucht-
wasser mit abgeldsten Zellen des Ungeborenen
werden entnommen.

m Die lebenden Zellen werden bis zur Zellteilung kulti-
viert, die Chromosomen auf Anzahl und Struktur
untersucht.

= Weitere Untersuchungen sind méglich:

DNA-Analyse, AFP-Bestimmung.

m Einstich durch die Bauchdecke der Frau.

m Aus der Nabelschnur wird kindliches Blut ent-
nommen.

m Das Blut des Ungeborenen wird untersucht.
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m zusétzlich zur statistischen Risikoeinschatzung liber ein
magliches Down-Syndrom oder eine andere Chromo-
somenabweichung, auch zur Suche nach Neuralrohrde-
fekten (z.B. offener Riicken) beim Ungeborenen

m zur Suche nach einer Chromosomenabweichung beim
Ungeborenen

m bei Verdacht auf eine Stoffwechselerkrankung

m nach einem auffalligen Ultraschallergebnis

m zur Suche nach einer vererbbaren Krankheit/Behinde-
rung im Rahmen einer genetischen Beratung

m zur Suche nach Chromosomenabweichungen beim
Ungeborenen

m bei Auffélligkeiten beim Ultraschall einschlieBlich des
Nackentransparenz-, Ersttrimester- oder Triple-Tests

| bei vorausgegangenen Fehlgeburten mit Verdacht auf
eine Chromosomenabweichung

m bei Neuralrohrdefekten oder Chromosomenabweichung
eines friiheren Kindes

m zur Suche nach diagnostizierbaren Erbkrankheiten im
Rahmen einer genetischen Beratung

m bei hohen Antikérperwerten bei Rh-negativen Frauen

m bei dem Verdacht auf eine Infektion des Ungeborenen
z.B. mit Roteln

m zur Suche nach diagnostizierbarer Erbkrankheit bei
genetischer Beratung

m bei einer Rhesus-Unvertraglichkeit

m um unklare Befunde nach einer Fruchtwasserunter-
suchung zu Gberpriifen

m 16.-18. Woche
Die Ergebnisse liegen innerhalb
einer Woche vor.

m 10.-12. Woche
Die Ergebnisse liegen nach 1-8
Tagen vor, nach einer Langzeit-
kultur nach ca. 2 Wochen.

m 14.-20. Woche
Die Ergebnisse liegen nach
2 Wochen vor.

m Mit dem sogenannten Schnelltest
sind Aussagen zur Anzahl der
Chromosomen 13, 18, 21 und der
Geschlechtschromosomen nach
einem Tag mdglich. Diese Ergeb-
nisse sollten immer tberpriift
werden.

m ab der 16. Woche
Die Ergebnisse liegen nach
2-4 Tagen vor.



Was erfahre ich? Was gibt es zu bedenken?

m Ein erhohter AFP-Wert kann auf einen Neuralrohrdefekt
beim Ungeborenen (sog. offener Riicken) hinweisen.

m Chromosomenabweichungen beim Ungeborenen

m Nach einer gezielten DNA-Analyse kdnnen vererbbare
Krankheiten/Behinderungen, z.B. Muskel- und Stoff-
wechselerkrankungen, festgestellt werden.

m Chromosomenabweichungen beim Ungeborenen

m Neuralrohrdefekte, sog. offener Riicken

m Nach einer gezielten DNA-Analyse kdnnen vererbbare
Krankheiten/Behinderungen, z.B. Muskel- und Stoff-
wechselerkrankungen, festgestellt werden. Hierfiir wird
stattdessen in der Regel eine Chorionzottenbiopsie
empfohlen.

m Befunde wie nach einer Fruchtwasseruntersuchung
sind moglich.

m Bei Blutarmut des Kindes (Rhesus-Unvertraglichkeit)
ist eine Bluttransfusion moglich.

m Bei Infektionen werden Medikamente zur Therapie des
Ungeborenen in der Regel liber die Frau gegeben.

Diese Verfahren werden als individuelle Gesundheitsleistungen (IGel) angeboten und miissen selbst
bezahlt werden.

Die Krankenkasse zahlt lediglich die Leistungen, die medizinisch notwendig und sinnvoll sind, z.B. die
Folgeuntersuchung, wenn in einer reguldren Vorsorgeuntersuchung ein auffalliger Befund festgestellt

wurde.

m Bei Befunden gibt es in den meisten Féllen keine Therapie; es kann sich die Frage nach einem
Schwangerschaftsabbruch stellen.

m Es besteht ein Fehlgeburtsrisiko von 0,5-2%.

m Schmerzen und Blutungen nach dem Eingriff sind méglich.

m Es gibt nur bedingt Aussagen tiber Schweregrad und Auspragung der erhobenen Befunde.

m Werden miitterliche statt kindlicher Zellen entnommen, muss die Untersuchung wiederholt werden.

m Wenn nicht alle untersuchten Zellen den gleichen Befund haben (Mosaikbefund 1,5%), muss die
Untersuchung wiederholt oder eine Langzeitkultur angeschlossen werden.

m Fehldiagnosen kdnnen vorkommen.

m Bei auffélligen Befunden gibt es in den meisten Fallen keine Therapie.

m Es gibt ein Fehlgeburtsrisiko von 0,5-1%: eine von 200 Frauen hat eine Fehlgeburt.

m Es kénnen Wehen und leichte Blutungen auftreten.

m Die lange Wartezeit auf den Befund ist belastend.

m Bei einem spaten Schwangerschaftsabbruch wird ein Gebarvorgang eingeleitet.

m Manchmal muss die Untersuchung wiederholt werden.

m Es gibt nur bedingt Aussagen tiber Schweregrad und Auspragung der erhobenen Befunde.

m Befunde zu seltenen Chromosomenveranderungen, die in ihren Auswirkungen nicht bekannt
sind, sind moglich.

m Fehldiagnosen kdnnen vorkommen.

m Es gibt ein Fehlgeburtsrisiko von 1-3%.
m Die Frage ,Was mache ich bei einem auffalligen Befund?" kann sich hier - wie bei den anderen
Untersuchungen auch - stellen.
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Schwangeren- und Familienhilfeinderungsgesetz

§2
»Beratung

(1) Jede Frau und jeder Mann hat das Recht, sich (...) in Fra-
gen der Sexualaufklarung, Verhiitung und Familienplanung
sowie in allen eine Schwangerschaft unmittelbar oder mittel-
bar bertihrenden Fragen von einer hierfiir vorgesehenen
Beratungsstelle informieren und beraten zu lassen.

(2) Der Anspruch auf Beratung umfasst Informationen tiber

1. Sexualaufklarung, Verhtitung und Familienplanung,

2. bestehende familienférdernde Leistungen und Hilfen fiir
Kinder und Familien, einschlieBlich der besonderen Rech-
te im Arbeitsleben,

3. Vorsorgeuntersuchungen bei Schwangerschaft und die
Kosten der Entbindung,

4. soziale und wirtschaftliche Hilfen fiir Schwangere, ins-
besondere finanzielle Leistungen sowie Hilfen bei der
Suche nach Wohnungs-, Arbeits- oder Ausbildungs-
platz oder deren Erhalt,

5. die Hilfsmoglichkeiten fiir behinderte Menschen und
ihre Familien, die vor und nach der Geburt eines in sei-
ner korperlichen, geistigen oder seelischen Gesundheit
geschadigten Kindes zur Verfligung stehen,

6. die Methoden zur Durchfithrung eines Schwanger-
schaftsabbruchs, die physischen und psychischen Fol-
gen eines Abbruchs und die damit verbundenen Risiken,
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7. Losungsmoglichkeiten fiir psychosoziale Konflikte im
Zusammenhang mit einer Schwangerschaft,

8. die rechtlichen und psychologischen Gesichtspunkte
im Zusammenhang mit einer Adoption.

Die Schwangere ist dariiber hinaus bei der Geltendma-
chung von Anspriichen sowie bei der Wohnungssuche,
bei der Suche nach einer Betreuungsmoglichkeit fiir das
Kind und bei der Fortsetzung ihrer Ausbildung zu unter-
stiitzen. Auf Wunsch der Schwangeren sind Dritte zur
Beratung hinzuzuziehen.

(3) Zum Anspruch auf Beratung gehort auch die Nachbe-
treuung nach einem Schwangerschaftsabbruch oder nach
der Geburt des Kindes.*



Hilfreiche Adressen

Wir haben in dieser Broschiire so weit méglich Adressen, auch
Internetadressen der einzelnen Organisationen und Institutio-
nen aufgefiihrt. Das Internet bietet Ihnen gerade im Gesund-
heitswesen eine Fiille an Informationen, z.B. iiber Krankheits-
bilder, Behandlungsmaoglichkeiten, fachliche Versorgung von
Arztinnen und Arzten, Hebammen und Informationen iiber
Beratungseinrichtungen. Auch die Selbsthilfe ist inzwischen
sehr gut im Internet vertreten. Neben grundsétzlichen Infor-
mationen, Veranstaltungshinweisen und Ansprechpartnern

haben Sie auch die Moglichkeit per Netz in Kontakt mit ande-
ren zu treten und Tipps und Erfahrungen auszutauschen.

Die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldrung bietet
unter der Adresse www.schwanger-info.de eine Vielzahl von
Informationen rund um das Thema Schwangerschaft, Geburt
und der ersten Zeit nach der Geburt an. Der Kanal Beratung
informiert ausfiihrlich {iber Angebote, Themen und Rechts-
grundlagen der Schwangerschaftsberatung und erméglicht
die direkte Suche einer Beratungsstelle in rdumlicher Néhe.

Wohlfahrtsverbdnde, bei denen Adressen von Schwangerschaftsberatungsstellen erhaltlich sind:

Arbeiterwohlfahrt Bundesverband e.V.

Oppelner StraBe 130, 53119 Bonn
Tel.: 0228/6685-172/3

Geschiéftsstelle Berlin, BliicherstraBe 62-63, 10961 Berlin
E-Mail: Karin.schueler@awo.org.
www.awo.org/Einrichtungen und Dienste/
-Schwangerschaftsberatung

Deutscher Caritasverband e.V.

KarlstraBe 40, 79104 Freiburg i. Br.
Tel.: 07 61/2 00-452
E-Mail: info.schwangerschaft@caritas.de
www.caritas.de

Deutsches Rotes Kreuz e.V. - Generalsekretariat
CarstennstraBe 58, 12205 Berlin

Tel.: 030/8 5404-286

E-Mail: geierh@drk.de

www.drk.de

Diakonisches Werk der Evangelischen Kirche
in Deutschland e.V.
Reichensteiner Weg 24, 14195 Berlin
Tel.: 030/8 3001-345
E-Mail: familienberatung @diakonie.de
www.diakonie.de

Paritiatischer Wohlfahrtsverband - Gesamtverband e.V.
Oranienburger StraBe 13-14, 10178 Berlin

Tel.: 030/2 4636-0

E-Mail: info@paritaet.org

www.paritaet.org




Bundesfachverbinde/Beratungsverbinde, bei denen Adressen von Beratungsstellen erhiltlich sind:

pro familia Deutsche Gesellschaft fiir Familienplanung,
Sexualpiddagogik und Sexualberatung e.V. Bundesverband

Stresemannallee 3, 609596 Frankfurt
Tel.: 069/639002
E-Mail: info@profamilia.de
www.profamilia.de

Donum Vitae e.V.

Breite Str. 27, 53111 Bonn
Tel.: 0228/3 867343
E-Mail: info@donumvitae.org
www.donumvitae.org

Evangelische Konferenz fiir Familien-
und Lebensberatung e.V.
Ziegelstr. 30, 10117 Berlin
Tel.: 030/283039 27
E-Mail: ekful@t-online.de
www.ekful.de

Sozialdienst Katholischer Frauen - Zentrale e.V.
Agnes-Neuhaus-Strae 5, 44135 Dortmund
Tel.: 0231/557026-0
E-Mail: pingen@skf-zentrale.de
www.skf-zentrale.de

Netzwerk gegen Selektion durch Prinataldiagnostik
Brehmstr. 5-7, 40239 Diisseldorf
Tel.: 069/707996 96
E-Mail: sprecherinnen@netzwerk-praenataldiagnostik.de
www.netzwerk-praenataldiagnostik.de

Vereine/Fachgesellschaften, bei denen Adressen von Humangenetischen Beratungsstellen erhiltlich sind:

Verein Psychosoziale Aspekte der Humangenetik e.V.
Institut fiir Humangenetik der Universitit des Saarlandes

Genetische Beratungsstelle

Universititskliniken, Gebiude 68, 66421 Homburg/Saar

E-Mail: hghjsd@uniklinik-saarland.de
www.vpah.de
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Deutsche Gesellschaft fiir Humangenetik e.V.
Inselkammerstr. 4, 82008 Miinchen-Unterhaching
E-Mail: organisation@gfhev.de
www.gfhev.de



Verbande/Vereine, bei denen Informationen zu Behinderung/Krankheit des Kindes sowie Adressen von Hilfe-
angeboten, Friihforderstellen, Selbsthilfegruppen etc. erhaltlich sind:

Aktion Mensch e.V.
Heinemannstr. 36, 53175 Bonn

m Tel.: 0228/2092-0

m E-Mail: info@aktion-mensch.de
m www.aktion-mensch.de

Bundesverband Lebenshilfe e.V.
Raiffeisenstrae 18, 35043 Marburg

w Tel: 06421/491-0

= E-Mail: Bundesvereinigung @Lebenshilfe.de
= www.lebenshilfe.de

Bundesverband fiir Kérper- und Mehrfachbehinderte e.V.
Brehmstr. 5-7, 40239 Diisseldorf

m Tel.: 0211/6 4004-0

m E-Mail: info@bvkm.de

= www.bvkm.de

Bundesverband evangelische Behindertenhilfe e.V. (BeB)
AltensteinstraBe 51, 14195 Berlin

m Tel.: 030/83001-270

= E-Mail info@beb-ev.de

m www.beb-ev.de

Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte e.V.
Kirchfeldstr. 149, 40215 Diisseldorf

m Tel.: 0211/31006-0

m E-Mail: info@bag-selbsthilfe.de

m www.bag-selbsthilfe.de

Caritas Behindertenhilfe und Psychiatrie e.V.
KarlstraBe 40, 79104 Freiburg

m Tel.: 07 61/2 00-301

m E-Mail: chp@caritas.de

m www.caritas.de

Interessenvertretung Selbstbestimmt leben
in Deutschland e.V.

Hermann-Pistor-Str. 1, 07745 Jena

m Tel.: 03641/23 4795

= E-Mail: info@isl-ev.de

nwww.isl-ev.de

Weibernetz e.V.

Kolnische Str. 99, 34119 Kassel
m Tel.: 0561/7 28 85-0

= E-Mail: info@weibernetz.de
= www.weibernetz.de

yFamilienratgeber*
m www.familienratgeber.de

M
i o o
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Verbande/Vereine, bei denen Adressen von und Informationen Gber Selbsthilfegruppen erhiltlich sind:

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
FriedrichstraBe 28, 35392 GieBen

Tel.: 0641/9 945612

E-Mail: dagshg@gmx.de

www.dag-shg.de

Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung

und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen e.V.
Wilmersdorfer Str. 39, 10627 Berlin

Tel.: 030/310189 60

E-Mail: selbsthilfe@nakos.de

www.nakos.de

Verbinde/Vereine, bei denen Informationen und weiterfiihrende Adressen zur Geburtsvorbereitung,
Schwangerenvorsorge und Pranataldiagnostik erhaltlich sind:

Berufsverband der Frauenirzte e.V.
www.frauenaerzte-im-netz.de

Bund Deutscher Hebammen e.V.
GartenstraBe 26, 76133 Karlsruhe
Tel.: 07 21/9 8189-0
E-Mail: info@bdh.de
www.bdh.de

Bund freiberuflicher Hebammen Deutschland e.V.
Kasseler Str. 1a, 60486 Frankfurt

Tel.: 069/795349 71

E-Mail: geschaeftsstelle@bfhd.de

www.bfhd.de

Arbeitskreis Frauengesundheit
Sigmaringer StraBe 1, 10713 Berlin
Tel.: 030/86393316
E-Mail: buero@akf-info.de
www.akf-info.de
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Gesellschaft fiir Geburtsvorbereitung
- Familienbildung und Frauengesundheit -
Antwerpener Str. 43, 13353 Berlin

Tel.: 030/450269 20

E-Mail: gfg@gfg-bv.de

www.gfg-bv.de

www.arzt.de

Das deutsche Arztenetz enthilt Informationen {iber das
Angebot der kassenrztlichen Vereinigungen und Arzte-
kammern sowie anderer drztlicher Organisationen.
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