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1 Was lesen Sie in dieser
Broschure?

Werdende Eltern fragen sich oft, ob ihr Kind gesund sein wird. Gliicklicherweise werden
die meisten Kinder gesund geboren. Als schwangere Frau in den Niederlanden haben
Sie die Moglichkeit, ihr Kind vor der Geburt untersuchen zu lassen. So kénnen Sie auch
untersuchen lassen, wie hoch die Wahrscheinlichkeit ist, dass das erwartete Kind Trager
des Down-Syndroms ist. Bei dieser Untersuchung kénnen auch andere korperliche
Fehlbildungen entdeckt werden. Die Untersuchung ist Bestandteil des pranatalen
Screening.

Wenn Sie erwdgen, sich dem Screening auf das Down-Syndrom zu unterziehen, findet
vor der Untersuchung ein ausfiihrliches Gesprach mit Ihrem Geburtshelfer, Hausarzt
oder Gyndkologen statt. Die in dieser Broschiire enthaltene Information kann Ihnen bei
der Vorbereitung auf dieses Gesprach helfen. Auch nach dem Gesprach konnen Sie die
Broschiire noch einmal in Ruhe durchlesen.

Das prdnatale Screening verschafft Ihnen moglicherweise mehr Sicherheit iber den
Gesundheitszustand Ihres Kindes. Es kann aber auch belastend fir Sie sein und Sie

vor schwerwiegende Entscheidungen stellen. Wenn das Untersuchungsergebnis
ungiinstig ausféllt, entscheiden Sie selbst, ob Sie noch weiter fiihrende Untersuchungen
durchfiihren lassen mochten. Sie konnen die Untersuchungen jederzeit abbrechen.

Es gibt eine gesonderte Broschiire, die Information tiber die strukturelle Echoskopie
enthdlt, den 20-Wochen-Ultraschall. Diese Untersuchung ist auch Bestandteil

des préanatalen Screening. Sie finden diese Broschiire unter www.rivim.nl/
Schwangerschaftsscreening. Sie ist aber auch bei Ihrem Geburtshelfer, Hausarzt oder
Gynékologen erhdltlich.

AuBerdem gibt es den Prospekt ,,Schwanger!“. Er enthélt allgemeine Information iber
die Schwangerschaft und die Blutuntersuchung in der 12. Schwangerschaftswoche.
Dabei wird unter anderem Ihre Blutgruppe bestimmt und ein Test auf eventuell
vorhandene Infektionskrankheiten durchgefiihrt.






2 Das Down-Syndrom

Was ist das Down-Syndrom

Das Down-Syndrom (Trisomie 21) ist eine angeborene Krankheit. Es wird von einem
zusdtzlichen Chromosom verursacht. Chromosomen befinden sich in allen Zellen unseres
Korpers und enthalten unsere Erbeigenschaften. Im Normalfall besitzen wir in jeder Zelle
zwel Exemplare jedes Chromosoms. Bei Trdgern des Down-Syndroms befinden sich von
einem bestimmten Chromosom (Chromosom 21) nicht zwei, sondern drei Exemplare in
jeder Zelle. In den Niederlanden werden jedes Jahr ungefdhr 180.000 Kinder geboren.
Etwa 300 von ihnen sind Trager des Down-Syndroms.

Geistige Behinderung und gesundheitliche Probleme

Kinder mit dem Down-Syndrom haben unterschiedliche Entwicklungsmaoglichkeiten.

Alle Kinder mit dem Down-Syndrom sind geistig behindert. Es kann sich dabei um leichte
bis méaBige oder manchmal auch ernste geistige Beeintrdchtigungen handeln. Kinder mit
dem Down-Syndrom weisen einige spezielle &u3erliche Merkmale auf. Sowohl die
korperliche als auch die geistige Entwicklung verléduft bei einem Kind mit Down-Syndrom
langsamer als bei den anderen gleichaltrigen Kindern. Oftmals treten auch bestimmte
korperliche Anomalien und gesundheitliche Probleme bei Tragern des Down-Syndroms
héufiger auf. Wie sich Kinder mit Down-Syndrom entwickeln und wie ernst ihre
gesundheitlichen Probleme sind, ist von Person zu Person unterschiedlich.

Die Wahrscheinlichkeit, dass es zu einer Fehlgeburt kommt oder dass das Baby im
Mutterleib stirbt, ist tiberdurchschnittlich hoch, wenn es sich um einen Fétus mit Down-
Syndrom handelt. Fast die Hélfte der Kinder mit Down-Syndrom kommt mit einem
Herzfehler zur Welt. Dieser Herzfehler ldsst sich im Allgemeinen gut und fast immer
erfolgreich operativ behandeln.

Es kommt auch vor, dass Down-Syndrom-Kinder mit einer Magen-Darm-Anormalie
geboren werden. Auch in diesen Féllen ist kurz nach der Geburt ein operativer Eingriff
erforderlich. AuBerdem neigen Kinder mit Down-Syndrom stédrker zu Problemen mit
den Atmungsorganen, dem Gehor, den Augen, der Sprache und der Infektionsabwehr.



Erwachsene Trdager des Down-Syndroms erkranken hdufiger und in jiingerem Alter als der
Durchschnitt an der Alzheimerschen Krankheit.

In den vergangenen Jahren hat sich die Fiirsorge fiir und Betreuung von Trédgern des
Down-Syndroms erheblich verbessert. Kleine Kinder mit Down-Syndrom und ihre Eltern
konnen Unterstiitzung von Down-Syndrom Teams erhalten. In diesen Teams sind u.a.
ein Kinderarzt, ein Logopéde, ein Physiotherapeut und ein Sozialarbeiter vertreten.

Die Kinder und ihre Eltern kdnnen auch an Programmen zur Entwicklungsférderung
teilnehmen.

Die Eltern entwickeln oft eine ganz individuelle Methode des Umgangs mit ihrem Down-
Syndrom-Kind. Fiir Menschen mit dem Down-Syndrom haben sich die gesundheitlichen
Aussichten verbessert. Ihre Lebenserwartung ist ebenfalls gestiegen. Heute erreicht die
Halfte der Trager des Down-Syndroms das 60. Lebensjahr. Trdger des Down-Syndroms
benotigen ihr Leben lang Betreuung und Unterstiitzung.



3 Der Kombinationstest

Mit Hilfe des Kombinationstests wird im Frithstadium der Schwangerschaft untersucht,
ob eine erhohte Wahrscheinlichkeit besteht, dass Ihr Kind das Down-Syndrom hat. Die
Untersuchung bringt kein Risiko fiir Sie oder Ihr Kind mit sich.

Der Test ist eine Kombination aus zwei Untersuchungen:

1. eine Blutuntersuchung bei Ihnen, in der 9. bis 14. Schwangerschaftswoche,

2. die Nackenfaltenmessung beim Kind. Sie erfolgt per Ultraschall in der 11. bis 14.
Schwangerschaftswoche.

Blutuntersuchung und Nackenfaltenmessung

Bei der Blutuntersuchung wird Blut abgenommen und im Labor untersucht. Bei der
Nackenfaltenmessung wird ein Ultraschallbild gemacht. Bei dieser Untersuchung wird
gemessen, wie dick die so genannte Nackenfalte Thres Kindes ist. Die Nackenfalte ist eine
dinne Feuchtigkeitsschicht unter der Nackenhaut. Diese Feuchtigkeitsschicht ist immer
vorhanden, auch bei gesunden Kindern. Je dicker die Nackenfalte, desto wahrscheinlicher
ist es, dass das Kind Trager des Down-Syndroms ist.




Das Ergebnis gibt die Wahrscheinlichkeit an

Aus den Ergebnissen der Blutuntersuchung und der Nackenfaltenmessung geht hervor,
wie hoch - in Kombination mit Ihrem Alter und der genauen Schwangerschaftsdauer

- die Wahrscheinlichkeit ist, dass Sie ein Baby mit Down-Syndrom bekommen.

Diese Untersuchung verschafft jedoch noch keine Sicherheit dartiber.

Wenn eine erhohte Wahrscheinlichkeit auf ein Kind mit Down-Syndrom vorliegt,
bekommen Sie eine weiterfithrende Untersuchung angeboten (siehe unter 4).

Die weiterfithrende Untersuchung verschafft Gewissheit dartiber, ob Ihr Kind das Down-
Syndrom hat oder nicht.

Erhohte Wahrscheinlichkeit

Von erhohter Wahrscheinlichkeit wird in den Niederlanden gesprochen, wenn zum
Zeitpunkt des Tests mit einer Wahrscheinlichkeit von 1 zu 200 oder mehr gerechnet
werden muss. Eine Wahrscheinlichkeit von 1 zu 200 heift, dass eine von 200
schwangeren Frauen ein Kind mit Down-Syndrom bekommen wird. Die anderen 199
Frauen erwarten kein Kind mit Down-Syndrom. Eine erhéhte Wahrscheinlichkeit ist also
nicht das Gleiche wie eine hohe oder groe Wahrscheinlichkeit.

Auch wenn aus der Untersuchung keine erhéhte Wahrscheinlichkeit hervorgeht, ist das
keine Garantie auf die Geburt eines gesunden Kindes.

Dickere Nackenfalte

Eine dickere Nackenfalte kommt nicht nur beim Down-Syndrom vor, sondern manchmal
auch bei gesunden Kindern. Dass die Nackenfalte dicker ist, kann auch auf andere
Chromosomenanomalien und korperliche Beschwerden des Kindes deuten, zum Beispiel
Herzfehler. Wenn eine Nackenfalte von 3,5 mm oder mehr gemessen wird, bekommen
Sie in jedem Fall eine ausfiihrliche Ultraschall-Untersuchung (Echoskopie) angeboten.
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Welche Rolle spielt das Alter der Mutter?
Das Alter der Mutter beeinflusst die Wahrscheinlichkeit auf ein Kind mit Down-Syndrom
und auf die Empfindlichkeit des Kombinationstests.

Die Wahrscheinlichkeit auf ein Kind mit Down-Syndrom

Die Wahrscheinlichkeit auf ein Kind mit Down-Syndrom steigt mit zunehmendem Alter
der Mutter.

Alter der Mutter Wahrscheinlichkeit auf ein Kind mit

Down-Syndrom zum Zeitpunkt des Tests

26 - 30 Jahre 14 bis 19 von 10.000

36 — 40 Jahre 60 bis 155 von 10.000

Erklarung derTabelle

Wenn 10.000 Frauen im Alter von 30 Jahren schwanger sind, erwarten 19 von ihnen ein Kind
mit Down-Syndrom. Das heil3t, dass 9981 Frauen schwanger mit einem Kind ohne Down-
Syndrom sind.

Wenn 10.000 Frauen im Alter von 40 Jahren schwanger sind, erwarten 155 von ihnen ein Kind
mit Down-Syndrom. Das heil3t, dass 9845 Frauen schwanger mit einem Kind ohne Down-
Syndrom sind.



Die Empfindlichkeit des Kombinationstests

Die Moglichkeit, mit Hilfe des Kombinationstests im Frithstadium der Schwangerschaft
das Down-Syndrom beim Kind zu entdecken, verbessert sich mit zunehmendem Alter der
Mutter. Bei jungen Miittern ist der Voraussagewert des Tests nicht so hoch wie bei dlteren
Miittern.

Alter der Frau, die ein Kind mit Wie viele Kinder mit Down-Syndrom

Down-Syndrom erwartet werden durch den Test entdeckt?

26 - 30 Jahre 7 von 10

36 - 40 Jahre 8 bis 9 von 10

Der Kombinationstest bei Zwillingen

Wenn Sie Zwillinge erwarten, erhalten Sie fiir jedes Kind ein gesondertes Ergebnis. Wenn
fir eines der Kinder oder fir beide eine erh6hte Wahrscheinlichkeit besteht, bekommen
Sie eine weiterfithrende Untersuchung angeboten.



Information uber das Patau-Syndrom (Trisomie 13) und
das Edwards-Syndrom (Trisomie 18)

Der Kombinationstest misst nicht nur die Wahrscheinlichkeit auf Down-Syndrom,
sondern auch die Wahrscheinlichkeit auf das Patau-Syndrom (Trisomie 13) und das
Edwards-Syndrom (Trisomie 18). Diese Informationen erhalten Sie nach dem Test, wenn
Sie nicht ausdriicklich darauf verzichtet haben. Die Wahrscheinlichkeit, dass das Kind
Tréger des Patau-Syndroms und Edwards-Syndroms ist, steigt mit zunehmendem Alter
der Mutter.

Das Patau-Syndrom und das Edwards-Syndrom sind, genau wie das Down-Syndrom,
angeborene Fehlbildungen. Auch sie werden von einem zusétzlichen Chromosom
verursacht. Ein Kind mit dem Patau-Syndrom besitzt drei statt zwei Exemplare des
Chromosoms 13 in jeder Zelle, wahrend ein Kind mit dem Edwards-Syndrom drei
Exemplare des Chromosoms 18 besitzt. Das Patau-Syndrom und das Edwards-Syndrom
treten langst nicht so oft wie das Down-Syndrom auf.

Patau-Syndrom

Kinder mit dem Patau-Syndrom haben eine sehr schwache Gesundheit. Sie sterben
groftenteils im Mutterleib oder kurz nach der Geburt. Die meisten Patau-Kinder sterben
im Lauf des ersten Lebensjahrs.

Kinder mit dem Patau-Syndrom sind geistig stark behindert.

Meist handelt es sich um eine Stérung der Hirn- und Herzbildung. Manchmal
kommen auch Nierenschdden und Missbildungen des Magen-Darm-Kanals vor. Oder
das Kind kann zu viele Finger oder Zehen haben. Schon vor der Geburt haben Babys
mit dem Patau-Syndrom einen Wachstumsrickstand. Daher ist ihr Geburtsgewicht
zu niedrig. Missbildungen des Gesichts konnen ebenfalls auftreten, darunter die
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Lippen-Kiefer-Gaumenspalte. Die Kinder haben immer schwere gesundheitliche Schidden,
aber wie schlimm diese Probleme sind, ist von Kind zu Kind unterschiedlich.

Edwards-Syndrom

Kinder mit dem Edwards-Syndrom haben eine sehr schwache Gesundheit. Sie sterben
groBtenteils im Mutterleib oder kurz nach der Geburt. Die meisten Edwards-Kinder
sterben im Lauf des ersten Lebensjahrs.

Kinder mit dem Edwards-Syndrom sind geistig sehr stark behindert.

Ungefahr 9 von 10 Kindern haben einen schweren, angeborenen Herzfehler. Auch ihre
anderen Organe wie Nieren und Darm sind héufig stark angegriffen. Nabelschnurbruch
und Speiserohrenverschluss konnen ebenfalls auftreten. Schon vor der Geburt

haben Babys mit dem Edwards-Syndrom einen Wachstumsriickstand. Daher ist ihr
Geburtsgewicht niedrig. Die Kinder kénnen ein kleines Gesicht mit einem groBen Schadel
haben. Sie haben immer schwere gesundheitliche Schéden, aber wie schlimm diese
Probleme sind, ist von Kind zu Kind unterschiedlich.
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4 Weiterfihrende
Untersuchung

Das Ergebnis des Kombinationstest gibt die Wahrscheinlichkeit des Auftretens der
genannten Syndrome bei Ihrem Kind an. Wenn eine erhéhte Wahrscheinlichkeit bei
Ihnen vorliegt, konnen Sie sich einer weiterfiihrenden Untersuchung unterziehen,
um sich Gewissheit zu verschaffen. Die weiterfithrende Untersuchung besteht aus
einer Chorionzottenbiopsie (in der 11. bis 14. Schwangerschaftswoche) oder einer
Fruchtwasserpunktion (nach der 15. Schwangerschaftswoche). Manchmal wird auch
eine ausfiihrliche Ultraschall-Echoskopie durchgefiihrt. Man spricht hier von der
weiterfiihrenden oder prénatalen Untersuchung.

In manchen Féllen konnen Sie sich dieser prédnatalen Untersuchung auch direkt
unterziehen, z.B. wenn Sie 36 Jahre oder &lter sind oder wenn es einen anderen
medizinischen Grund dafir gibt. Das wird im Beratungsgespréch vorab geklart.

Chorionzottenbiopsie und Fruchtwasserpunktion

Bei der Chorionzottenbiopsie wird Gewebe aus der Plazenta (Mutterkuchen) entnommen
und untersucht. Bei der Fruchtwasserpunktion wird Fruchtwasser entnommen und
untersucht.

Bei beiden Untersuchungen besteht ein geringes Risiko auf eine Fehlgeburt infolge der
Untersuchung. Das kommt bei 1000 Untersuchungen in drei bis finf Féllen vor. Bei der

Chorionzottenbiopsie ist die Gefahr etwas gréBer als bei der Fruchtwasserpunktion.

Mochten Sie mehr tiber die Chorionzottenbiopsie oder die Fruchtwasserpunktion wissen?
Besuchen Sie dann die Webseite www.prenatalescreening.nl.
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5 Bewusste Entscheidung

Sie entscheiden selbst, ob Sie am Down-Syndrom-Screening teilnehmen méchten. Wenn
aus der Untersuchung hervorgeht, dass bei Ihnen eine erhohte Wahrscheinlichkeit

auf ein Kind mit Down-Syndrom besteht, entscheiden Sie auch selbst, ob Sie sich einer
weiterfihrenden Untersuchung unterziehen mochten.

Was sollten Sie dabei bedenken? Hier einige Themen, die in Frage kommen:

* Wie viel mo6chten Sie tiber Ihr Kind wissen, bevor es geboren wird?

*  Wenn der Kombinationstest ergibt, dass Ihr Kind moglicherweise eine Fehlbildung
hat, méchten Sie dann an der weiterfiihrenden Untersuchung teilnehmen oder nicht?

* Wie denken Sie iber Chorionzottenbiopsie oder die Fruchtwasserpunktion, bei denen
ein erhohtes Risiko auf eine Fehlgeburt besteht?

*  Wenn aus der weiterfiihrenden Untersuchung hervorgeht, dass Ihr Kind tatsdchlich
eine Fehlbildung hat, wie verhalten Sie sich dann?

* Wie denken Sie tiber das Leben mit einem Kind, das Trager des Down-, Patau- oder
Edwards-Syndroms ist?

* Wie denken Sie Giber die Moglichkeit eines Schwangerschaftsabbruchs bei einem Kind
mit einer Fehlbildung?

Das Ergebnis der weiterfiihrenden Untersuchung kann lauten, dass Sie ein

Kind erwarten, das Trdger des Down-Syndroms, Patau-Syndroms oder Edwards-
Syndroms ist. Moglicherweise erwarten Sie ja auch ein Kind mit einer anderen
Chromosomenanomalie. Dann stehen Sie vor schwierigen Entscheidungen. Sprechen
Sie mit Ihrem Partner, Geburtshelfer, Hausarzt oder Gynédkologen dariiber. Wenn Sie
sich fiir einen Schwangerschaftsabbruch entscheiden, besteht diese Moglichkeit bis zur
24. Schwangerschaftswoche. Wenn Sie sich dazu entschlieen, das Kind auszutragen,
erhalten Sie dabei sachkundige Betreuung von einem Geburtshelfer.
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Entscheidungshilfe

Mochten Sie Unterstiitzung beim Treffen Ihrer Entscheidung fiir oder gegen das Down-
Syndrom-Screening? Dann kénnen Sie sich jederzeit an Ihren Geburtshelfer, Hausarzt
oder Gyndkologen wenden. Sie konnen aber auch die digitale Entscheidungshilfe

im Internet nutzen. Sie leistet Hilfestellung beim Abwédgen Ihrer Moglichkeiten,
Uberzeugungen und Uberlegungen. So kénnen Sie bei einigen Argumenten und
Griinden fiir und gegen das pranatale Screening angeben, ob diese fiir Sie zutreffen.
Anschlieend listet die Entscheidungshilfe Ihre Argumente pro und kontra prénatales
Screening tibersichtlich auf.

Sie finden die digitale Entscheidungshilfe unter www.kiesbeter.nl/medische-

Informatie/keuzehulpen/prenatalescreening und unter www.prenatalescreening.nl.
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6 Was Sie sonst noch
wissen sollten

Wenn Sie erwégen, sich dem prénatalen Screening auf das Down-Syndrom zu
unterziehen, findet vor der Untersuchung ein ausfiihrliches Beratungsgesprach mit Ihrem
Geburtshelfer, Hausarzt oder Gynédkologen statt.

Dabei erhalten Sie:

* Information tiber die Erkrankungen

» Information tiber die Untersuchung

* Information tiber die Art, wie die Untersuchung durchgefiihrt wird

* Information tiber die Bedeutung des Ergebnisses

Wenn Sie Fragen haben, stellen Sie sie bitte wéhrend des Gesprachs.

Wann Sie das Ergebnis mitgeteilt bekommen, hdngt von der Untersuchung ab und wird
vom Geburtshelfer, Hausarzt oder Krankenhaus individuell gehandhabt. Sie erfahren den
Zeitpunkt vor der Untersuchung.

Das ausfiihrliche Beratungsgespréch tiber die Untersuchung mit Ihrem Hausarzt,
Geburtshelfer oder Gyndkologen wird von der

h Krankenversicherung vergiitet.




Der Kombinationstest wird nur dann von der Krankenversicherung vergtitet:
* wenn Sie im 36. Lebensjahr oder éalter sind
* wenn bei Ihnen eine andere Indikation fiir pranatales Screening vorliegt

Wenn Sie noch nicht 36 Jahre alt sind und bei Ihnen keine andere Indikation vorliegt,
wenden Sie sich bitte an Ihren Geburtshelfer, Hausarzt oder Gynédkologen, um
Information tiber die Kosten fiir den Kombinationstest zu erhalten. Sie kdnnen bei Ihrer
Krankenversicherung erfragen, ob Sie eventuell durch eine Zusatzversicherung die
Kosten fiir den Kombinationstest vergiitet bekommen.

Die Kosten des Beratungsgespréachs und gegebenenfalls des Kombinationstests werden
nur dann vergiitet, wenn die Person/Institution, die das Screening durchfiihrt, bei einem
regionalen Zentrum fiir prénatales Screening unter Vertrag steht. Wir empfehlen Ihnen,
sich vorab bei Ihrem Geburtshelfer, Hausarzt oder Gyndkologen danach zu erkundigen.
Auf der Internetseite www.rivin.nl/Schwangerschaftsscreening kénnen Sie unter
,Downscreening“ und ,Kosten“ sehen, fiir welche Geburtshelfer, Gyndkologen oder
Hausérzte in Ihrer Region das zutrifft. Dartiber hinaus empfiehlt es sich nachzufragen,
ob Ihre Versicherung die jeweilige Person/Institution, die das Screening durchfiihrt, auch
akzeptiert. Kldren Sie das bitte mit Ihrer Krankenversicherung.

Vergutung der weiterfiihrenden Untersuchung

Wenn bei Ihnen eine erhéhte Wahrscheinlichkeit auf eines der Syndrome besteht,
kommen Sie in Betracht fiir weiterfiithrende Untersuchungen (Chorionzottenbiopsie,
Fruchtwasserpunktion und Joder ausfiihrliche Ultraschall-Echoskopie). In diesem
Fall vergitet Ihre Krankenversicherung die Untersuchung. Frauen, die 36 Jahre oder
dlter sind, und Frauen, bei denen eine andere Indikation vorliegt, bekommen die
weiterfiihrende Untersuchung auch ohne vorheriges pranatales Screening vergttet.
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7 Weltere Informationen

Internet

Die Informationen aus dieser Broschiire stehen auch im Internet auf der Internetseite
www.rivim.nl/zwangerschapsscreening und www.prenatalescreening.nl. Dort
finden sie auch eine Entscheidungshilfe. Sie finden auf der Internetseite auBerdem
Hintergrundinformationen iber das prénatale Screening, die Untersuchung,

die weiterfilhrenden Untersuchungen und angeborene Fehlbildungen.

Weitere Internetseiten mit Informationen tiber das pranatale Screening sind:
www.zwangernu.nl

www.wijzerzwanger.nl

www.kiesbeter.nl

www.nvog.nl

www.knov.nl

Faltblétter und Broschiiren

Mochten Sie mehr tiber die Untersuchungen und Erkrankungen erfahren, die in
diese Broschiire behandelt werden? Fragen Sie Ihre Hebamme, IThren Hausarzt
oder Gyndkologen nach den Informationsbroschiiren oder Faltblédttern. Folgende
Informationsbroschiiren stehen zur Verfiigung:

* Die Ultraschalluntersuchung in der 20. Schwangerschaftswoche

¢ Down-Syndrom

e Patau-Syndrom

¢ Edwards-Syndrom

* Spina bifida und Anenzephalie

Sie kénnen die Informationsbroschiiren auch herunterladen von folgenden
Internetseiten:

www.rivm.nl/Schwangerschaftsscreening und www.prenatalescreening.nl.

Mochten Sie mehr tiber andere Untersuchungen wéahrend und nach der Schwangerschaft
wissen, beispielsweise tiber die Blutuntersuchung bei Schwangeren zur Ermittlung der
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Blutgruppe und von Infektionskrankheiten? Erkundigen Sie sich beim Hausarzt, bei der
Hebamme oder dem Gyndkologen nach der Broschiire ,,Schwanger® oder besuchen Sie
die Internetseite www.rivin.nljzwangerschapsscreening.

Organisationen und Adressen

Das Erfocentrum

Das Erfocentrum ist das nationale Wissens- und Aufklarungszentrum tiber Erblichkeit,
Schwangerschaft und erbliche sowie angeborene Erkrankungen.
www.erfocentrum.nl, www.prenatalescreening.nl, www.erfelijkheid.nl,
www.zwangernu.nl, www.zwangerwijzer.nl

E-Mail Erfo-Hotline: erfolijn@erfocentrum.nl.

VSOP

Der Verband kooperierender Eltern- und Patientenorganisationen befasst sich mit der
Erblichkeitsproblematik. Der VSOP umfasst etwa 60 Patientenorganisationen, meist fiir
Erkrankungen, die genetischer Art, angeboren oder selten sind. Der VSOP vertritt seit
uber 30 Jahren deren gemeinsame Interessen im Bereich der Erblichkeitsproblematik,
Ethik, Schwangerschaft, biomedizinischen Forschung und Behandlung seltener
Erkrankungen.

www.vsop.nl

Telefon: +31(0)35 603 40 40

Stichting Down-Syndrom

Diese Stiftung ist ein Elternverband, der sich fiir die Belange von Tragern des Down-
Syndroms und ihren Eltern einsetzt. Sie erhalten bei dieser Stiftung mehr Information
iiber das Down-Syndrom. Die Stiftung unterstiitzt auch Eltern mit Neugeborenen, die das
Down-Syndrom haben.

www.downsyndroom.nl

E-mail: helpdesk@downsyndroom.nl

Telefon: +31(0)522 28 13 37
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Vereniging VG netwerken

Der Verband VG Netzwerke verbindet Eltern und Tréger sehr seltener Syndrome, die mit
einer geistiger Behinderung und/oder Lernproblemen einhergehen.
www.vgnetwerken.nl

E-Mail: info@vgnetwerken.nl

Telefon: +31(0)30 27 27 307

RIVM

In den Niederlanden koordiniert das RIVM (Staatliches Institut fiir Volksgesundheit und
Umwelt) im Auftrag des niederldndischen Ministeriums fiir Gesundheit, Gemeinwohl und
Sport im Einverstdndnis mit den medizinischen Berufsgruppen das Screening auf Down-
Syndrom und koérperliche Fehlbildungen. Weitere Informationen unter:
www.rivim.nljzwangerschapsscreening

Regionale Zentren

Die acht regionalen Zentren sind die zur Durchfiihrung des Screenings befugten
Instanzen. Sie schlieBen die Vertrdge mit den Beteiligten ab, die das Screening
durchfiihren, und sind fiir die regionale Qualitdtssicherung verantwortlich.
Weitere Informationen iber die regionalen Zentren finden Sie auf der Internetseite
www.rivm/Schwangerschaftsscreening/downscreening/kosten.
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Wenn Sie sich dafiir entscheiden, am Kombinationstest teilzunehmen, erfordert das
die Verwendung |lhrer Daten. Ihre Daten werden benétigt, um eine Diagnose stellen,
eventuell eine Behandlung anbieten und die Qualitat der medizinischen Versorgung
gewabhrleisten zu kénnen.

Die entsprechenden Angaben werden sowohl in Ihrer personlichen Krankenakte

als auch in der Datenbank , Peridos” gespeichert. Dieses System wird von allen
Krankenversicherern benutzt, die sich am pranatalen Screening in den Niederlanden
beteiligen. Aber nur die Krankenversicherer, die mit lhrem Screening zu tun haben,
konnen Ihre Daten einsehen. Das System ist optimal abgesichert, um lhre Privatsphare
zu schitzen.

Auch das regionale Zentrum hat Zugang zu Peridos. Das regionale Zentrum koordiniert
das Screening-Programm und sichert die Qualitat der Programmausfiihrung bei

allen beteiligten Krankenversicherern. Dafiir hat das Ministerium fir Gesundheit,
Gemeinwohl und Sport (VWS) dem Zentrum eine Genehmigung erteilt. Das Screening
muss den nationalen Qualitatskriterien genligen. Das regionale Zentrum sichert

die Qualitat unter anderem anhand der in Peridos gespeicherten Daten. Auch die
Krankenversicherer bemuhen sich um Qualitatssicherung. Hin und wieder miissen sie
zu diesem Zweck Daten untereinander austauschen.

Bei Ihrem Krankenversicherer kénnen Sie weitere Informationen lber den Schutz

Ihrer Personaldaten erhalten. Wenn Sie es wiinschen, konnen Sie Ihre Daten nach dem
Screening in Peridos I0schen lassen. Fordern Sie den Versicherer, bei dem Sie wahrend
Schwangerschaft und Entbindung Versicherungsschutz genief3en, im gegebenen Fall
dazu auf.

AuBer Threm Krankenversicherer und dem regionalen Zentrum hat niemand Zugang
zu lhren Personaldaten. Fiir die Statistik — beispielsweise zum Registrieren der Zahl

der Schwangeren, die am pranatalen Screening teilnehmen — werden ausschlie3lich
anonyme Daten verwendet. Diese Angaben lassen also in keiner Weise einen Schluss
auf Sie als Person zu, auch nicht bei denen, die die Statistiken zusammenstellen.

Das gilt auch fiir die Forschung. Um das pranatale Screening immer weiter
verbessern zu kdnnen, miissen wissenschaftliche Untersuchungen stattfinden. Auch
dazu werden fast immer anonyme Daten verwendet. Dabei werden méglichst viele
VorsichtsmaBBnahmen getroffen, die verhindern, dass die Daten einen Schluss auf
Sie oder lhr Kind erlauben. Nur in Ausnahmefallen werden zu Forschungszwecken
rlickfiihrbare Daten benutzt. Wenn Sie nicht mdchten, dass lhre Daten in solchen
Ausnahmeféllen verwendet werden, teilen Sie das bitte lhrem Krankenversicherer mit.
lhre Entscheidung hat selbstverstandlich keinerlei Einfluss auf die Art und Weise, wie
Sie vor, wahrend oder nach dem Screening behandelt werden.




English
This brochure is designed to inform you (and your partner) about prenatal screening for Down’s
syndrome. The English brochure text is available on www.rivm.nl/zwangerschapsscreening.

Deutsch

Diese Broschiire bietet Ihnen (und IThrem Partner) Informationen tiber das prénatale Screening
auf Down-Syndrom. Sie finden den deutschen Text der Broschiire auf der Internetseite
www.rivin.nl/zwangerschapsscreening.

Francais

La brochure vous présente (a vous et a votre partenaire) de plus amples informations sur le
dépistage prénatal du syndrome de Down (trisomie 21).

La version numeérique de cette brochure est disponible sur le site :
www.rivin.nl/zwangerschapsscreening

Espanol

Este folleto le ofrece informacion (también a su pareja) sobre el screening prenatal del
sindrome de Down. El texto espafiol de este folleto lo encontrara en
www.rivin.nl/zwangerschapsscreening

Portugués

Este folheto proporciona a si (e ao seu parceiro) informagéo sobre o exame pré-natal para
deteccdo da Sindrome de Down. O texto deste folheto em portugués encontra-se em
www.rivin.nl/zwangerschapsscreening.
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Papiamentu

Den e foyeto aki bo (i bo partner) ta enkontra informashon tokante e screening prenatal di
e Sindrome di Down. Bo ta hafia e kontenido di e foyeto aki na Papiamentu riba
www.rivin.nl/zwangerschapsscreening.

Tiirkce

Bu brostr, Down sendromu i¢in dogum 6ncesinde uygulanan tarama testi hakkinda size

(ve esinize) bilgi verme amaciyla hazirlanmistir. Tiirkge metne su internet sayfasindan temin
edebilirsiniz: www.rivin.nl/zwangerschapsscreening.
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Impressum

Der Inhalt dieser Broschiire ist von einer Arbeitsgruppe entwickelt worden, der Vertreter
verschiedener Berufsgruppen angehéren, unter anderem des Verbands niederldndischer
Hausérzte (NHG), des Verbands niederldndischer Hebammen (KNOV), des Verbands
niederldndischer Gynékologen (NVOG), der Ultraschalldrzte (BEN), des Erfocentrums,

des Verbands kooperierender Eltern- und Patientenorganisationen (VSOP) und des RIVM.

© Centraal orgaan, RIVM

Diese Broschiire bietet eine Ubersicht tiber den aktuellen Kenntnisstand auf der Grundlage der
verfiigbaren Informationen. Die Verfasser dieser Broschiire haften nicht fiir eventuelle Fehler
oder Auslassungen. Fiir eine personliche Beratung wenden Sie sich bitte an Ihre Hebamme,
Ihren Hausarzt oder Gyndkologen.

Sie finden diese Broschiire auch unter www.rivi.nl/zwangerschapsscreening
Hebammen, Gyndkologen, Hausarzte, Ultraschalldrzte und andere Geburtshelfer konnen
auf der folgenden Internetseite zusdtzliche Exemplare dieser Broschiire bestellen:

www.rivin.nl/pns/folders-bestellen.

Gestaltung: Uitgeverij RIVM, Mérz 2011
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