Sie entscheiden!




97% aller Kinder kommen ohne Erkrankung oder
Behinderung zur Welt. Dennoch werden vorge-
burtliche Tests wie Ultraschall (z.B. Nackenfal-
tenmessung) und Bluttests zur Feststellung
gewisser Erkrankungen und Behinderungen des
ungeborenen Kindes oftmals routinemassig
durchgefiihrt. Solche Tests kdnnen Sie als wer-
dende Eltern vor schwerwiegende Entscheide
stellen. Wir empfehlen lhnen deshalb, sich mog-
lichst friihzeitig informieren und beraten zu
lassen, um in der Frage «testen oder nicht tes-
ten» bewusst entscheiden zu kénnen.

Wollen Sie
testen?

—> Ja —>

— Nein

o

Die Tests zeigen eine
erhéhte Wahrschein-
lichkeit fir eine
Erkrankung oder
Behinderung

AN

Sie lassen erste,
nicht-invasive Tests
(s. 7) zur Abkladrung

der Wahrschein-

lichkeit fiir eine

Erkrankung oder
Behinderung beim
ungeborenen Kind

durchfiihren

) M

T—

>

Wollen Sie, um eine
definitive Diagnose zu
erhalten, weitere,
invasive Tests (s. 8)
durchfiihren? Solche
Tests kénnen mit
einem Risiko von — in
gelibten Handen — un-
ter 0.5% zu einer
Fehlgeburt flihren

Die Testresultate

—> Ja —

—>» Nein

Der Test verursachte
eine Fehlgeburt

Die Diagnose steht:
lhr Kind wird mit einer
Erkrankung oder
Behinderung zur Welt
kommen

Die Diagnose steht:
lhr Kind wird ohne
Erkrankung oder
Behinderung zur Welt
kommen

sind unauffallig

Sie nehmen lhr Kind
an wie es ist
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Schwangerschaft
abbrechen

Was bedeutet diese

%

/]

Diagnose fiir Sie, fiir
) lhre Familie? Wie soll es

weitergehen? \% é

%

Schwangerschaft
weiterfihren N

) Fehlgeburt

TLRART

> Geburt

Die vorgeburtliche Diagnostik kann lhnen
kein gesundes Kind garantieren. Vor-
geburtliche Tests kénnen zum einen nur
einen Teil der méglichen Erkrankungen
und Behinderungen erkennen, zum ande-
ren gibt es auch falsche Testergebnisse.
Hinzu kommt, dass Erkrankungen und
Behinderungen auch durch Komplikatio-
nen bei der Geburt auftreten kdnnen.

Fragen fiir das Gesprach beim Arzt zu

nicht-invasiven Tests:

¢ Wozu dient dieser Test?

e Wie wird dieser Test durchgefiihrt?

e Sind mit dem Test Risiken verbun-
den? Welche?

* Welche Aussagekraft hat der Test?
¢ Kann es unerwartete, verunsichern-
de Untersuchungsergebnisse ge-

ben? Welche?

e Mit welchen Folgeuntersuchungen
und -eingriffen kdnnte ich konfron-
tiert werden?

e Bis wann muss ich mich fiir oder
gegen den Test entscheiden?

¢ Wann kann ich das Testresultat
erwarten?

¢ Mit welchen Kosten muss ich fiir
die Untersuchung und allféllige
Folgemassnahmen rechnen?

¢ Wo finde ich weitere Informationen
und Beratungsmaoglichkeiten?

Fragen fiir die Besprechung auffalliger
Testresultate nach Durchfiihrung
invasiver Tests:

e Wie verlasslich ist das Testresultat?

e Was bedeutet die festgestellte
Stérung?

e Gibt es vorgeburtliche Massnah-
men, die sich anbieten?

¢ Welche Mdéglichkeiten habe ich in
der jetzigen Situation?

» Konnen Sie mir Kontakte zu passen-
den Elternvereinigungen angeben,
damit ich mich mit anderen betrof-
fenen Eltern zum Leben mit einem
Kind mit Beeintrachtigung austau-
schen kann?

* Wie wiirde ein allfélliger Schwan-
gerschaftsabbruch durchgefiihrt?

¢ Bis wann muss ich mich zum weite-
ren Vorgehen entscheiden?

¢ Wo finde ich weitere Informationen
und Beratungsmaoglichkeiten?

Fragen fiir die Besprechung auffalliger
Testresultate nach der Durchfiihrung
nicht-invasiver Tests:

e Wie verlasslich ist das Testresultat?

e Was bedeutet die festgestellte
Auffalligkeit?

e Welche Optionen stehen mir jetzt
offen?

e Bis wann muss ich mich fiir oder
gegen den weiterfiilhrenden Test
entscheiden?

¢ Wo finde ich weitere Informationen
und Beratungsmaoglichkeiten?

Fragen fiir das Gesprach beim Arzt zu

invasiven Tests:

¢ Wozu dient dieser Test?

e Wie wird dieser Test durchgefiihrt?

e Was bedeutet die Beeintrachtigung,
um die es geht?

e Sind mit dem Test Risiken verbun-
den? Welche?

* Welche Aussagekraft hat der Test?

» Bieten sich bei einem auffalligen
Testresultat vorgeburtliche Mass-
nahmen an?

¢ Mit welchen Folgeuntersuchungen
und -eingriffen kénnte ich konfron-
tiert werden?

¢ Mit welchen Kosten muss ich fiir
die Untersuchung und fir
Folgemassnahmen rechnen?

¢ Bis wann muss ich mich fiir oder
gegen den Test entscheiden?

¢ Wann kann ich das Testresultat
erwarten?

¢ Wo finde ich weitere Informationen
und Beratungsmaoglichkeiten?

S
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Vorgeburtliche Tests — Sie entscheiden!

Sie werden Eltern. Eine emotional intensive Zeit, verbunden
mit neuen Themen und Fragen, steht bevor. Ein Thema, das
meist nicht von selbst rechtzeitig ins Blickfeld rickt, sind vor-
geburtliche Tests.

Zu solchen Tests zahlen neben den regelmassigen Blut-
druck-, Urin- und Gewichtskontrollen auch der Ultraschall
und verschiedene Bluttests. All diese Untersuchungen kénnen
helfen, Hinweise fiir Schwangerschaftskomplikationen zu er-
mitteln, Aussagen Ulber allfallige Chromosomenstérungen und
Fehlbildungen des Kindes zu machen. Viele dieser «Routi-
neuntersuchungen» sind derart zum Standard geworden, dass
sie oftmals nicht mehr zur Diskussion gestellt werden. Eine
gute Begleitung von werdenden Eltern basiert auf Empathie,
nicht direktiver Information, Beratung und Zeit — heute ein
kostbares Gut.

Seit vielen Jahrzehnten ist das Screening nach Chromo-
somenstorungen, wie der Trisomie 21, ein bedeutender
Teil der vorgeburtlichen Diagnostik. Jedoch hat sich das
Screeningkonzept in den letzten Jahren deutlich gewandelt.
Dabei sind vor allem die nicht-invasiven Testverfahren viel
effektiver geworden, aber auch komplexer, damit schwieriger
zu erklaren — und zu verstehen.

Uns, der Elternvereinigung insieme, ist es ein grosses An-
liegen, dass sich werdende Eltern gut informiert, frei und
ohne Druck fiir oder gegen vorgeburtliche Tests, fiir oder ge-
gen ein Kind mit Beeintrachtigung entscheiden kénnen. lhr
Recht, sich informiert zu entscheiden, méchten wir lhnen mit
dieser Broschiire nahe bringen. Wir méchten Ihnen Kontakte
und Links zu weiterflihrenden Informations- und Beratungs-
stellen bieten und Ihnen die Bedeutung einer friihzeitigen, per-
sonlichen Auseinandersetzung mit vorgeburtlichen Tests
aufzeigen.

Als Einstieg in diese Auseinandersetzung laden wir Sie ein, den
Entscheidungsweg (S. 2—4) durchzugehen. Vielleicht méchten
Sie sich mittels Fragebogen auf insieme.ch auch gleich Zeit
flr ein paar grundsatzliche Fragen nehmen (Leben im Alltag >
Schwangerschaft).

Vorgeburtliche Tests fir das
ungeborene Kind

Mit vorgeburtlichen Tests, die zur Untersuchung des ungebo-
renen Kindes durchgefiihrt werden — auch préanatale Diag-
nostik genannt — sind medizinische Tests gemeint, die Hinwei-
se oder Auskunft liber die Chromosomen und eine mdagliche
Fehlbildung des ungeborenen Kindes geben konnen. Grundsatz-
lich wird zwischen nicht-invasiven und invasiven Tests
unterschieden.

Nicht-invasive Tests

Zu den nicht-invasiven Tests werden Ultraschall und die ver-
schiedenen Bluttests, wie der Ersttrimestertest (=ETT) oder
fetale DNA-Tests (=NIPT) gezahlt.

Mit dem Ultraschall kbnnen z.B. Anzahl der ungeborenen
Kinder, Fehlbildungen, Wachstum oder Fruchtwassermenge
beobachtet werden.

Mit dem ETT kann man eine Risikoeinschédtzung fiir eine
Trisomie 21 erhalten, was nicht gleich bedeutet, dass diese
beim ungeborenen Kind vorliegt. Geklart werden kann dies
durch einen invasiven Test.

Bei einem NIPT wird fetale DNA aus dem Blut der Mutter
analysiert. Auch diese Tests bieten keine 100%ige Sicherheit
fiir ein chromosomal gesundes Kind. Es gibt mittlerweile
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verschiedene NIPT-Tests — Tests auf Trisomien, bestimmte
Syndrome oder andere Chrosomonenauffélligkeiten. Ein
auffallender NIPT bedeutet ebenfalls nicht gleich, dass das
ungeborene Kind betroffen ist. Dies kann durch einen invasi-
ven Test weiter abgeklart werden.

Invasive Tests

Nur mit invasiven Tests kdnnen die Chromosomen des Unge-
borenen definitiv untersucht werden.

Bei den invasiven Tests entnimmt man unter Ultraschall-
sicht mit einer Nadel Gewebezellen aus der Plazenta (Chori-
onzottenbiopsie) oder aus dem Fruchtwasser (Fruchtwasser-
untersuchung), selten direkt aus der Nabelschnur
(Nabelschnurpunktion). Diese Untersuchungen kdnnen im Ge-
gensatz zu den nicht-invasiven Tests Fehlgeburten zur Folge
haben. Dieses Risiko liegt heutzutage in gelibten Handen un-
ter 0.5%.

Vorgeburtliche Tests sind freiwillig

Vorgeburtliche Tests sind freiwillig. Sie, als zukiinftige Mutter
und Vater, haben das Recht zu entscheiden, ob Sie Tests
durchfiihren lassen wollen, ob Sie Tests nur teilweise nutzen
wollen oder ob Sie ganz auf Tests verzichten mdéchten.

Sie diirfen lhre Entscheide im Verlauf der Schwanger-
schaft jederzeit andern und auch auf die Bekanntgabe von Te-
stresultaten ganz oder teilweise verzichten.

Lassen Sie sich informieren und beraten

Vor einer allfdlligen Durchfiihrung vorgeburtlicher Tests wird
Sie Ihr Arzt/lhre Arztin tiber die Vor- und Nachteile, aber
auch Kosten und weiteren méglichen Konsequenzen informie-
ren. Falls notig, fragen Sie nach und nutzen Sie zur Unter-
stiitzung fiir das Gesprich bei Ihrem Arzt/Ihrer Arztin die Fra-
gensammlung. Erganzen Sie diese, falls gewliinscht, mit
eigenen Fragen.

Sie kénnen sich auch jederzeit von weiteren Beratungs-
stellen und Elternorganisationen informieren und beraten
lassen. Weiterfiihrende Informations- und Beratungsstellen
finden Sie in der Linksammlung auf Seite 10.

Nehmen Sie sich die nétige Zeit

Setzen Sie sich mit vorgeburtlichen Tests auseinander, bevor
sie solche durchfiihren lassen. Sie haben die Méglichkeit,
nach der Beratung bei Ihrem Arzt / Ihrer Arztin eine Zweitmei-
nung bei Beratungsstellen und Elternorganisationen einzu-
holen, mit Freunden und der Familie zu sprechen und vielleicht
auch (nochmals) die Fragebogen auf insieme.ch (Leben im All-
tag > Schwangerschaft) durchzugehen.
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http://www.sante-sexuelle.ch
http://www.praenatal-diagnostik.ch
http://www.appella.ch
http://schweiz.schwanger.li
http://www.muetterhilfe.ch
http://www.prenat.ch
http://www.insieme.ch
http://www.insieme21.ch
http://www.behindertekinder.ch
http://www.fraxas.ch
http://www.insieme.ch
http://www.insieme.ch
http://www.vorgeburtliche-tests.ch



