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Hinweise zu Tests in der Schwangerschaft



Am Anfang - Einfach schwanger.

Viele Fragen — Alles richtig machen wollen

Schwanger zu sein ist die naturlichste Sache der Welt. Und doch sollen schwangere
Frauen viele Untersuchungen machen —auch wenn alles normal verlauft. Ist das Ungeborene
zu klein oder zu grof3? Stimmen alle Messwerte? Die Stiftung Warentest stellt fest: von vielen
Untersuchungen wissen wir nicht, ob sie nutzlich sind. Bei manchen kennen wir den Nutzen,
bei anderen wissen wir, dass sie nicht nutzlich sind. Einige konnen sogar Schaden anrichten,
indem sie z.B. weitere, riskante Untersuchungen nach sich ziehen. Manche Kinder werden mit
einer Behinderung geboren — dies kann man oft vorher nicht wissen. Und selbst wenn, lasst
sich daran wahrend der Schwangerschaft fast nie etwas andern.

Neugier und Freude auf das Unbekannte

Ein Kind zu erwarten ist wunderbar — und aufregend. Gerade, weil sich nicht vorhersagen
lasst, wie es sein und sich entwickeln wird. Was ware, wenn Sie Ihre Tage mit jedem Ereignis, jedem
Kennen lernen, jeder Schwierigkeit vorhersagen konnten? Das ist in der Schwangerschaft nicht
anders als sonst im Leben. Die ,Anderen Umstande® sind auch eine Zeit, sich mit dem Muttersein
und Vatersein anzufreunden, eine Chance, dass etwas ganz Anderes, etwas wirklich Neues passiert.

Oft ist weniger mehr

Jede Frau ist anders schwanger. Und geht anders damit um. Medizinische Schwangeren-
vorsorge und vorgeburtliche Diagnostik sind eine mogliche Form. Aber: ,Je mehr ich untersuchen
lasse, umso besser” — das stimmt so nicht. Zu Beginn einer Schwangerschaft gibt es nichts, was
Sie tun mussten. Und einiges, was Sie konnten. Etwa gut fur sich selbst sorgen. So geben Sie lhrem
Kind ganz viel mit. Nutzen Sie ihre eigenen Erfahrungen und horen Sie auf lhre innere Stimme.
Auch das ist verantwortungsvoll.
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Nur sehen, ob alles normal ist...

Vorsorge mit Nebenwirkungen

Schwangere Frauen wollen die Bestatigung, dass alles ,,norma
liche Tests. Die sind aber darauf nicht ausgelegt. Im Gegenteil: Sie werden dafur entwickelt, nach
Auffalligkeiten zu suchen. In der fruhen Schwangerschaft mit Ultraschall und Wahrscheinlichkeits-
berechnungen, z.B. dem Ersttrimester Screening. Vorgeburtliche Tests suchen nach Abweichungen,
die selten, teilweise extrem selten sind. Um die wenigen betroffenen Frauen zu finden, wird eine
grof3e Gruppe herausgefiltert, die ein auffalliges Ergebnis bekommt. Je nach Methode sind dies
5—10 von 100 Frauen. In dieser Gruppe sucht man dann weiter nach tatsachlich betroffenen
Frauen —vor allem durch eine Fruchtwasserentnahme. Dabei stellt sich heraus: 9o bis 97 % der
auffalligen Ergebnisse waren falsch. Auf der anderen Seite konnen auch unauffallige Ergebnisse
tauschen und Frauen bekommen ,trotzdem® ein Kind mit Behinderung. Und: eine von 200 Frauen

I(l o

ist. Etwa durch vorgeburt-

verliert durch die Fruchtwasserentnahme ihr Kind.

Die Risiken des Risikos

Das Ergebnis von Wahrscheinlichkeitsberechnungen ist nicht,,ja“ oder ,nein®. Es wird als
»Risiko“ ausgedruckt. Was aber genau ist ein Risiko? Wir bewerten das nicht rational. Nackte Zahlen
laden wir mit Bildern auf. So wird aus einem theoretischen Risiko plotzlich im Kopf etwas sehr Reales
und Angst machendes. Dann konnen Sie in die Muhlen von immer mehr Untersuchungen geraten.

Was mochte ich wissen und was mache ich damit?

Die Suche nach moglichen Behinderungen oder Krankheiten in der Schwangerschaft
fuhrt zu der Frage:,,Was wurde ich machen, wenn das Kind beeintrachtigt oder behindert ware —
wollte ich es dann nicht mehr haben?“ Die Antwort auf diese Frage kann viele Untersuchungen
ersparen. Sie haben ein Recht auf Nichtwissen. Nutzen Sie es!



Von Zahlen und Wahrscheinlichkeiten

Ungeboren und schon statistisch erfasst

,Das Risiko betragt 1:1100%,,,lhr Risiko ist um 10 % erhoht“ — um das zu verstehen, muss
man sich mit den Testgrundlagen und Wahrscheinlichkeitsberechnungen auskennen. Das tun
die wenigsten. Egal, ob Mediziner/in oder Laie. Das Ergebnis sagt nichts tber Ihr Kind aus. Es
zeigt nur, wie statistisch wahrscheinlich es ist, dass Ihr Kind betroffen sein konnte. Die Zahlen
und Prozente bedeuten etwas vollig Unterschiedliches, je nachdem, auf welche Gruppe von
Menschen sie sich beziehen.100 % konnen 1 Millionen Menschen oder aber nur 10 sein. Daher
ist es wichtig, die Prozentzahlen in naturliche Zahlen umzuwandeln.

Fragen stellen - sich nicht abspeisen lassen

Fragen Sie konkret: Wonach suchen wir? Wie oft kommt das vor? Was kann man in der
Schwangerschaft dagegen tun? Wie oft zeigen Befunde etwas an, was nicht ist? Was geschieht
dann? Lassen Sie sich die Wahrscheinlichkeiten in Haufigkeiten umwandeln. Dann erfahren
Sie wie viele oder besser wie wenige Frauen mit lhren Werten und in lhrem Alter statistisch ein
Kind mit der Behinderung bekommen konnten, nach der konkret gesucht wird.

Weitere Untersuchungen sind nicht selbstverstandlich

Je nach Methode bestatigen sich 9o bis 97 % der auffalligen Ergebnisse nicht. Das heift,
diese Frauen haben sich unnotig auf weitere Untersuchungen oder eine riskante Fruchtwasser-
entnahme eingelassen. Deshalb gilt: Weitere Untersuchungen sind nicht selbstverstandlich und
nicht immer das Richtige. Und: Wie eine Frau sich entscheidet, hangt auch oft davon ab, was sie
hort:,,0,8 % Risiko“ oder ,,Sie gehoren zu den 992 von 1000 Frauen, die sich keine Sorgen machen
mussen.“ Machen Sie sich bewusst, dass Risikoabschatzungen nichts dazu beitragen, dass ,,alles
in Ordnung ist”. Und dagegen zu sein, bedeutet nicht, verantwortungslos zu sein.



Wer wir sind

Wir, das sind Arztinnen, Hebammen und Beraterinnen, die mit schwangeren Frauen zu tun haben,
Menschen mit Behinderung und Eltern behinderter Kinder. Wir haben unsere Erfahrung und
Meinung hier zusammengestellt. Werbung fur vorgeburtliche Untersuchungen und Tests gibt es
allerorten — wir mochten Sie ermuntern, einen anderen Blick zu riskieren. In dieser Information
erhalten Sie Hinweise auf Probleme, die durch vorgeburtliche Untersuchungen und Tests entste-
hen —und Ideen, wie Sie damit umgehen konnen. Wir sind davon uberzeugt, dass Sie auch anders
gut und verantwortungsvoll schwanger sein konnen.

Akﬁ@ﬂ Wir danken der Aktion Mensch fur die finanzielle Forderung.

Impressum

Herausgeber: Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik, www.netzwerk-praenatal-
diagnostik.de - Arbeitskreis Frauengesundheit in Medizin, Psychotherapie und Gesellschaft,
www.akf-info.de - AWO Bundesverband, www.awo-schwanger.de - Kontakt: Harry Kunz, Kapellen-
stral3e 16, 53925 Kall/Gollbach - Konzept und Text: Margaretha Kurmann - Gestaltung: Silke Ulrich
lllustration: Betie Pankoke - Verbreitung ausdrucklich erwunscht.

AKF® ( AWO Bundesverband e.V.

Diese Hinweise und Informationen
sind als Flyer hier am Stand erhaltlich.

i NETZWERK GEGEN SELEKTION
¢ DURCH PRANATALDIAGNOSTIK







Hauptsache gesund?

Gene sind nicht alles

Die meisten Behinderungen entstehen nach der Geburt.Von den Behinderungen und
Krankheiten, die sich wahrend der Schwangerschaft entwickeln, kennt die Medizin die Ursachen
meistens nicht. Genetische Ursachen sind selten. Und doch suchen viele Untersuchungen und
Tests in der Schwangerschaft nach genetischen Abweichungen. Dabei sagt ein genetischer
Befund nichts dartiber aus, was mit einem Kind konkret ist. Gesundheit hat wenig mit Genetik
zu tun. Auch Menschen mit einer Behinderung sind gesund oder krank, glucklich oder ungluick-
lich —wie alle Menschen.

Angst vor Behinderung

Vorgeburtliche Untersuchungen suchen in der Regel nach Behinderungen oder Krank-
heiten, die in der Schwangerschaft nicht behandelbar sind. Als Folge stellt sich nicht selten die
Frage nach dem Abbruch der Schwangerschaft. Die Grunde sind vielfaltig: Frauen, Paare haben
grof3e Angst vor dem, was auf sie zukommt. Sie flrchten die Reaktionen ihrer Umgebung oder
wollen sich, ihrer Familie oder der Gesellschaft dieses Kind nicht zumuten. Oft ist die Angst vor
der Behinderung schlimmer als das reale Leben mit einer Behinderung. Und sie wird durch die
Angebote noch geschurt.

Die eigene Haltung finden

Es steht also an, sich uber die eigenen Gedanken und Gefuhle klar zu werden. Uber das
Ja oder Nein zu einem Kind. Vielleicht auch gemeinsam mit den Menschen an Ihrer Seite. Sicher
ist: Das Leben mit Kindern hat Hochs und Tiefs. Das gilt fur alle Familien.,,Was brauchen wir,
um auch mit einem ungewissen Ausgang der Schwangerschaft zurecht zu kommen?“ ,Was ist
uns wirklich wichtig?“ Solche Fragen konnen helfen, den Blick zu weiten.
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Schwangerschaft und Gesundheitsmarkt

Gesundheit als Geschaft

Gesundheit ist ein Markt. Rentabilitat sein hochstes Gut. Er organisiert sich nach
Angebot und Nachfrage und neigt deshalb dazu, immer mehr zu entwickeln und zu be-
werben: Medikamente, Apparate, Laboruntersuchungen. Gerade in der Schwangerschaft
werden besonders viele zusatzliche Leistungen wie Zusatzultraschall oder das sog. Erst-
trimester Sreening verkauft — weil werdende Eltern alles Gute fur ihr Kind wollen. Das
fursorgliche Begleiten, auch ohne alles Mogliche zu tun, kommt dabei schnell zu kurz -
auch deshalb, weil dies oft nicht abgerechnet werden kann.

Viel hilft nicht viel

Die Individuellen Gesundheitsleistungen (IGel) werden nicht als medizinisch not-
wendig angesehen, sonst waren sie Kassenleistungen. Viele IGeL-Leistungen sind auch
nicht medizinisch abgesichert. Es fehlen die wissenschaftlichen Belege dafur, dass sie nut-
zen und nicht schaden. Sie sind eine wichtige Erwerbsquelle fur die, die sie anbieten.

Alle wollen lhr,,Bestes*

Lernen Sie zu unterscheiden. Ist das Angebot wirklich medizinisch sinnvoll? Oder
ist es fur Sie einfach verlockend, wie das ,,Babyfernsehen®, der Ultraschall. Doch wer
viel guckt, sieht viel, auch Unbedeutendes, das aber Unruhe machen kann. Der Preis fur
die gewunschte Sicherheit ist oft das Gegenteil: mehr Unsicherheit. Misstrauen Sie
dem Geschaft mit der Angst. Nur weil etwas Geld kostet, ist es noch lange nicht gut fur
lhre Gesundheit und die Ihres Kindes. Es gibt einen groRen Gesundheitsmarkt — mehr

Untersuchungen bedeuten nicht automatisch mehr Gesundheit. Manchmal ist das Gegen-
teil der Fall.
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Ratschlage — Guter Rat

Alle haben Angst — vor Unterschiedlichem

Das Bedurfnis nach Bestatigung, dass alles gut wird... viele schwangere Frauen moch-
ten alles, was moglich ist. Viele Menschen raten zu vorgeburtlichen Tests. Sie vermitteln das
Gefuhl, es ware gut, sie zu nutzen. Dafur konnen sie ganz unterschiedliche Grunde haben.
Weil sie selbst Ungewissheit schwer aushalten konnen, weil sie Angst vor Behinderung haben
oder davor, verantwortlich gemacht zu werden, weil sie sich als Arztin oder Arzt absichern
wollen...Wir alle haben unsere eigenen Geschichten und Angste, wenn es um Behinderung
geht —und Angst ist ansteckend.

Es geht um lhre Fragen

Habe ich alle Informationen, die ich brauche? War alles verstandlich? Welche Fragen
sind noch offen, was mochte ich noch wissen? Und mit wem kann ich klarende Gesprache
fuhren und mir Rat holen? Es gibt viele Beratungsmoglichkeiten —auch in Ihrer Nahe. Nutzen
Sie diese Vielfalt. Mehr Informationen zu vorgeburtlichen Tests und Hinweise auf Beratungs-
moglichkeiten finden Sie unter www.netzwerk-praenataldiagnostik.de, bei der Stiftung
Warentest unter www.test.de/themen/gesundheit-kosmetik/schwangerschaft/vorsorge/
vorsorge pnd oder unter www.familienplanung.de/pnd/.

Auf sich selbst vertrauen

Viele Frauen haben ein tiefes Wissen uber sich selbst, ihren Korper, ihre Schwangerschaft
und uber das, was gut fur sie ist. Sie spuren oft auch, wenn etwas nicht o.k. ist... Verlassen Sie
sich auf Ihren eigenen Verstand, lhre eigene Erfahrung und Intuition. Auch dabei herauszufinden,
welcher Rat jetzt gut ist. Das, was wir als ,,Bauchentscheidungen® bezeichnen, entsteht un-
bewusst aus all dem. Sie sind oft besser, billiger und insgesamt vernunftiger als alles andere.



