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1 Was konnen Sie in
dieser Broschiire lesen?

Viele werdende Eltern fragen sich, ob ihr Kind auch gesund sein wird. Das ist
verstandlich. Zum Gliick kommen die meisten Kinder gesund zur Welt. Diese
Broschiire bietet Ihnen (und Ihrem Partner) Informationen tiber die
Ultraschalluntersuchung in der 20. Schwangerschaftswoche. Auf dem in der 20.
Schwangerschaftswoche aufgenommenen Ultraschallbild kann nach Spina bifida
oder Anenzephalie geschaut werden. Aulerdem sieht sich der Ultraschallarzt die
Entwicklung der Organe des Kindes an. Diese Untersuchung ist Teil des pranatalen
Screenings.

Wenn Sie eine Ultraschalluntersuchung in der 20. Schwangerschaftswoche in
Erwdgung ziehen, bekommen Sie vor der Untersuchung eine ausfiihrliche Beratung
durch Ihre Hebamme, Thren Hausarzt oder Gyndkologen. Die Informationen in dieser
Broschiire konnen Thnen bei der Vorbereitung auf die Beratung helfen. Sie konnen
die Informationen nach der Beratung auch noch einmal in aller Ruhe nachlesen.

Die Ultraschalluntersuchung in der 20. Schwangerschaftswoche verschafft Thnen
moglicherweise mehr Sicherheit {iber die Gesundheit Ihres Kindes. Das Screening
kann aber auch belastend fiir Sie sein und Sie vor schwerwiegende Entscheidungen
stellen. Ob Sie die Untersuchung durchfiihren lassen méchten und ob Sie bei einem
ungiinstigen Ergebnis weitere Untersuchungen wiinschen, entscheiden Sie selbst. Sie
kénnen die Untersuchung iibrigens jederzeit abbrechen.

Uber das pranatale Down-Syndrom-Screening gibt es eine separate Broschiire. Beide
Broschiiren finden Sie unter www.rivm.nl/downscreening und
www.rivi.nl/2owekenecho. Sie konnen auch Thre Hebamme, Thren Hausarzt oder
Gynadkologen danach fragen.

Auferdem gibt es noch die niederldndische Broschiire ,Zwanger!‘ (Schwanger). Sie
enthdlt allgemeine Informationen tiber die Schwangerschaft und die
Blutuntersuchung wahrend der Schwangerschaft.


http://www.rivm.nl/downscreening
http://www.rivm.nl/20wekenecho




2 Untersuchung auf
korperliche
Fehlbildungen

Was ist die Ultraschalluntersuchung in
der 20. Schwangerschaftswoche?

Die Ultraschalluntersuchung in der 20. Schwangerschaftswoche wird auch als
strukturelle Echoskopie bezeichnet. Hauptziel der Ultraschalluntersuchung in der
20. Schwangerschaftswoche ist es, das Vorhandensein von Spina bifida oder
Anenzephalie festzustellen. Bei der Untersuchung wird auch die Entwicklung der
Organe des Kindes eingehend untersucht. Hierbei kdnnen auch andere korperliche
Fehlbildungen entdeckt werden (siehe die Beispiele). AuRerdem wird untersucht, ob
das Kind ausreichend wéchst und ob gentigend Fruchtwasser vorhanden ist.

Beispiele fiir Fehlbildungen, die bei der Ultraschalluntersuchung in der

20. Schwangerschaftswoche entdeckt werden koénnen, sind: Spina bifida,
Anenzephalie, Wasserkopf, Herzfehler, ein Riss oder Loch im Zwergfell, ein Riss oder
Loch in der Bauchwand, fehlende Nieren oder eine Fehlbildung der Nieren, fehlende
Knochen oder eine Fehlbildung der Knochen, eine Fehlbildung der Arme oder Beine.

Die Ultraschalluntersuchung in der 20. Schwangerschaftswoche ist keine Garantie fiir
ein gesundes Kind. Nicht alle Fehlbildungen kénnen auf dem Ultraschallbild erkannt
werden.

Gibt es Risiken?
Die Ultraschalluntersuchung ist fiir Mutter und Kind ohne Risiko.

Keine ,Ultraschalluntersuchung zum Spaf3“

Die Ultraschalluntersuchung in der 20. Schwangerschaftswoche ist eine
medizinische Untersuchung. Ziel dieser Untersuchung ist es auch nicht, das
Geschlecht zu bestimmen. Wenn der Ultraschallarzt das Geschlecht erkennen
kann, wird er es IThnen ausschliefilich auf Ihre Bitte hin mitteilen.

Wenn Sie Mehrlinge erwarten, wird jedes Kind einzeln untersucht. Es ist wichtig,
dass Sie bei der Vereinbarung des Termins fiir die Ultraschalluntersuchung in der
20. Schwangerschaftswoche angeben, dass Sie Mehrlinge erwarten. 7



3 Ein abweichendes
Ergebnis

Wenn auf dem Ultraschallbild in der 20. Schwangerschaftswoche eine Abweichung
entdeckt wird, sind die Folgen fiir das Kind nicht immer deutlich abzusehen. In den
meisten Féllen werden Sie zu einer weiterfiihrenden Untersuchung aufgerufen. In
einer Beratung mit dem Ultraschallarzt, Threr Hebamme, Threm Hausarzt oder
Gynakologen erhalten Sie ausfiihrliche Informationen tiber die weiterfithrende
Untersuchung. Wenn Sie Fragen haben oder Unterstiitzung benétigen, kénnen Sie
sich ebenfalls an den Ultraschallarzt, Ihre Hebamme, IThren Hausarzt oder
Gyndkologen wenden.

Sie entscheiden selbst, ob Sie die Untersuchung durchfithren lassen méchten und was
Sie mit dem Ergebnis anfangen.

Weiterfihrende Untersuchung

Die weiterfithrende Untersuchung besteht aus einer ausfiihrlichen
Ultraschalluntersuchung in einem spezialisierten Krankenhaus. Die festgestellten
Abweichungen werden dann eingehender untersucht. In manchen Féllen wird
dariiber hinaus auf3erdem eine Fruchtwasserpunktion oder Blutuntersuchung
angeboten. Die Fruchtwasserpunktion birgt ein gewisses Risiko fiir eine
untersuchungsbedingte Fehlgeburt.




Weiterfiilhrende Untersuchung, und dann?

Aus der weiterfithrenden Untersuchung kann hervorgehen, dass mit Ihrem Kind alles
in Ordnung ist. Die weiterfiihrende Untersuchung kann jedoch auch ergeben, dass Sie
ein Kind mit einer Fehlbildung erwarten.

Sie werden in dem Fall immer zunichst von einem oder mehreren Spezialisten
beraten. Die Ergebnisse der Untersuchungen werden ausfiithrlich mit Ihnen
besprochen. Bei bestimmten Fehlbildungen ist es besser, wenn das Kind in einem
spezialisierten Krankenhaus zur Welt kommt, damit das Kind gleich nach der Geburt
die richtige Behandlung und Pflege bekommt.

Einige Fehlbildungen haben einschneidende Folgen fiir das Kind, fiir Sie und Thren
Partner. Sie miissen dann die schwierige Entscheidung treffen, ob Sie das Kind
austragen oder die Schwangerschaft vorzeitig beenden. Sprechen Sie mit Threm
Partner, mit Threr Hebamme, Threm Hausarzt oder Gyndkologen dariiber. Wenn Sie
den Entschluss fassen, die Schwangerschaft vorzeitig zu beenden, ist dies bis zur
24. Schwangerschaftswoche moglich.

Es gibt auch Fehlbildungen, die so schwerwiegend sind, dass das Kind vor oder
wahrend der Geburt stirbt.



4 Bewusste Entscheidung

Sie entscheiden selbst dariiber, ob Sie an der Ultraschalluntersuchung in der

20. Schwangerschaftswoche teilnehmen mdchten. Wenn bei der Untersuchung
Abweichungen festgestellt werden, entscheiden Sie selbst, ob Sie eine weiterfithrende
Untersuchung wiinschen.

Was sollten Sie dabei bedenken?

» Wie viel méchten Sie iiber Thr Kind wissen, bevor es geboren wird?

« Wenn aus der Ultraschalluntersuchung in der 20. Schwangerschaftswoche
hervorgeht, dass Thr Kind mdéglicherweise an einer kérpetlichen Fehlbildung leidet,
mochten Sie dann an einer weiterfiihrenden Untersuchung teilnehmen?

» Wenn aus der weiterfiihrenden Untersuchung hervorgeht, dass Ihr Kind tatsdchlich
eine korperliche Fehlbildung hat, wie kdnnen Sie sich dann darauf vorbereiten?

» Wie denken Sie iiber die Méglichkeit, die Schwangerschaft bei einem Kind mit einer
schweren korperlichen Fehlbildung vorzeitig zu beenden?

Hilfe bei der Entscheidung

Mochten Sie Unterstiitzung bei der Entscheidung, ob Sie an der Ultraschallunter-
suchung in der 20. Schwangerschaftswoche teilnehmen méchten? Dann kénnen Sie
sich jederzeit an Thre Hebamme, Thren Hausarzt oder Gyndkologen wenden.

!




5 Was Sie sonst noch
wissen sollten

Vor der Ultraschalluntersuchung in der 20. Schwangerschaftswoche werden Sie von
Threr Hebamme, Threm Hausarzt oder Gyndkologen ausfiihrlich beraten. Sie
bekommen in der Beratung:

« Informationen iiber die Untersuchung

« Informationen Gber die Art der Untersuchung

« Informationen iiber die Bedeutung des Befunds

« Informationen iiber kérperliche Fehlbildungen wie Spina bifida

Wenn Sie Fragen haben, kénnen Sie diese wahrend der Beratung stellen.

Wann bekommen Sie das Ergebnis?
Das Ergebnis der Ultraschalluntersuchung in der 20. Schwangerschaftswoche
bekommen Sie in der Regel gleich im Anschluss an die Untersuchung.

Kosteniibernahme fur die Ultraschalluntersuchung in

der 20. Schwangerschaftswoche

Die ausfiihrliche Beratung mit Threr Hebamme, Threm Hausarzt oder Gyndkologen
tiber die Ultraschalluntersuchung in der 20. Schwangerschaftswoche und die
Ultraschalluntersuchung selbst werden von der Krankenkasse abgedeckt. Die Kosten
werden allerdings nur dann ibernommen, wenn die Person, die das Screening
durchfiihrt, einen Vertrag mit einem regionalen Zentrum fiir pranatales Screening
geschlossen hat. Wir empfehlen Thnen, sich vorab bei Ihrer Hebamme, Threm
Hausarzt oder Gyndkologen dariiber zu informieren.

Auf der Internetseite www.rivi.nl/2owekenecho kénnen Sie unter ,Haufig gestellte
Fragen“ nachlesen, welche Hebamme, welcher Gyndkologe oder Hausarzt in Threr
Nahe einen solchen Vertrag geschlossen hat. Dartiber hinaus empfiehlt es sich,
nachzufragen, ob Thre Krankenversicherung einen Vertrag mit der Person geschlossen
hat, die das Screening durchfiihrt. Erkundigen Sie sich bei Ihrem Krankenversicherer
danach.

11


http://www.rivm.nl/20wekenecho

Kostenerstattung fiir die weiterfithrende Untersuchung
Wird bei der Ultraschalluntersuchung in der 20. Schwangerschaftswoche eine
Abweichung festgestellt, haben Sie die Mdglichkeit, an einer weiterfithrenden
Untersuchung teilzunehmen. Die Untersuchung wird in dem Fall von Ihrer Kranken-

versicherung vergiitet.

12



6 Weitere Informationen

Internet

Die Informationen aus dieser Broschiire stehen auch im Internet auf den
Internetseiten www.rivm.nl/2owekenecho und www.prenatalescreening.nl. Dort
finden Sie auch eine Entscheidungshilfe. Sie finden auf der Internetseite aufderdem
Hintergrund-informationen tiber das prinatale Screening, die Untersuchungen, die
weiterfiihrenden Untersuchungen und angeborene Fehlbildungen. Weitere
Internetseiten mit Informationen tiber das prinatale Screening sind:
www.zwangerwijzer.nl

www.nvog.nl

www.knov.nl

Faltbldtter und Broschiiren

Mochten Sie mehr Giber die in dieser Broschiire genannten Untersuchungen und
Fehlbildungen wissen? Fragen Sie Ihre Hebamme, Thren Hausarzt oder Gyndkologen
nach den Informationsbroschiiren. Folgende Informationsbroschiiren stehen zur
Verfiigung:

+ Down-Syndrom (Trisomie 21)

« Trisomie 18 (Edwards-Syndrom)

« Trisomie 13 (Patau-Syndrom)

+ Spina bifida und Anenzepha

Sie konnen die Informationsbroschiiren auch von folgenden Internetseiten
herunterladen: www.rivm.nl/downsyndroom, www.rivm.nl/2owekenecho.

Mochten Sie mehr tiber andere Untersuchungen wahrend und nach der
Schwangerschaft wissen, beispielsweise tiber die Blutuntersuchung bei Schwangeren
zur Ermittlung der Blutgruppe und von Infektionskrankheiten? Erkundigen Sie sich
bei Ihrem Hausarzt, Threr Hebamme oder Gyndkologen nach der niederldndischen
Broschiire ,Zwanger!‘ (Schwanger!) oder schauen Sie auf der Internetseite
www.rivm.nl/bloedonderzoekzwangeren.

13
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Organisationen und Adressen

Das Erfocentrum

Das Erfocentrum ist das niederlandische Informationszentrum fiir Erblichkeit.
www.erfocentrum.nl, www.erfelijkheid.nl, www.zwangerwijzer.nl

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

Erfo-Hotline: +31-(0)30-303 2110.

BOSK

Die Stiftung BOSK ist eine Vereinigung fiir Menschen mit motorischen
Einschrdnkungen und ihre Eltern. Die Stiftung gibt Informationen heraus, berit,
vermittelt Kontrakte zwischen Betroffenen und vertritt die Interessen von Menschen
mit einer motorischen Behinderung. Einer der Schwerpunkte der Stiftung ist Spina
bifida, sowohl bei Kindern als auch Erwachsenen.

www.bosk.nl

E-mail: info@bosk.nl

Telefon: +31-(0)30 - 245 90 90.

RIVM

In den Niederlanden koordiniert das RIVM (Staatliches Institut fiir Volksgesundheit
und Umwelt) im Auftrag des niederlandischen Ministeriums fiir Gesundheit,
Wohlfahrt und Sport in enger Zusammenarbeit mit verschiedenen medizinischen
Berufsgruppen das Screening auf Down-Syndrom und kdrperliche Fehlbildungen.
Fiir mehr Informationen: www.rivm.nl/downscreening und
www.rivm.nl/2owekenecho

Regionale Zentren

Die acht regionalen Zentren sind zur Durchfithrung des Screenings befugt. Sie
schliefien die Vertrage mit den Beteiligten ab, die das Screening durchfiihren, und
sind fiir die regionale Qualitatssicherung verantwortlich. Weitere Informationen tiber
die regionalen Zentren finden Sie auf der Internetseite www.rivm.nl/2owekenecho.

14
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7 Verwendung Ihrer Daten

Wenn Sie sich dafiir entscheiden, am Screening teilzunehmen, erfordert
das die Verwendung Ihrer Daten. Thre Daten werden benétigt, um eine
Diagnose stellen, eventuell eine Behandlung anbieten und die Qualitit
der medizinischen Versorgung gewdhrleisten zu kénnen.

Die entsprechenden Angaben werden 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 Threm Screening zu tun haben,
konnen Thre Daten einsehen. Das System ist optimal abgesichert, um
Thre Privatsphére zu schiitzen.

Auch das regionale Zentrum hat Zugang zu Peridos. Das regionale
Zentrum koordiniert das Screening-Programm und sichert die Qualitit
der Programmausfiithrung bei allen beteiligten Krankenversicherern.
Dafiir muss das Ministerium fiir Gesundheit, Gemeinwohl und Sport
(VWS) dem Zentrum eine Genehmigung erteilt haben. Das Screening
muss den nationalen Qualititskriterien gentigen. Das regionale
Zentrum sichert die Qualitat unter anderem anhand der in Peridos
gespeicherten Daten. Auch die Krankenversicherer bemithen sich um
Qualitdtssicherung. Hin und wieder miissen sie zu diesem Zweck Daten
untereinander austauschen.

Bei Threm Krankenversicherer kénnen Sie weitere Informationen tiber
den Schutz Ihrer Personaldaten erhalten. Wenn Sie es wiinschen,
kénnen Sie Thre Daten nach dem Screening in Peridos l6schen lassen.
Fordern Sie den Versicherer, bei dem Sie wihrend Schwangerschaft und
Entbindung Versicherungsschutz genief3en, im gegebenen Fall dazu auf.

Forschung

Aufier Threm Krankenversicherer und dem regionalen Zentrum hat
niemand Zugang zu Thren Personaldaten. Fiir die Statistik — beispiels-
weise zum Registrieren der Zahl der Schwangeren, die am prinatalen
Screening teilnehmen - werden ausschliefélich 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 konnen, miissen wissenschaftliche
Untersuchungen stattfinden. Auch dazu werden fast immer anonyme
Daten verwendet. Sollten zu Forschungszwecken dennoch riickfithrbare
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Daten benétigt werden, werden Sie diesbeziiglich ausdriicklich um Ihre
Zustimmung gebeten.

Thre Entscheidung hat selbstverstandlich keinerlei Einfluss auf die Art
und Weise, wie Sie vor, wihrend oder nach dem Screening behandelt
werden.

Kolophon

Der Inhalt dieser Broschiire ist von einer Arbeitsgruppe entwickelt worden, der
Vertreter verschiedener Berufsgruppen und Organisationen angehdren, unter
anderem des Verbands niederldndischer Hausarzte (NHG), des Verbands
niederlandischer Hebammen (KNOV), des Verbands niederldndischer Gynékologen
(NVOG), des Verbands der niederldndischen Ultraschallérzte (BEN), der
niederldndischen Kinderarzte (NVK), der klinischen Genetiker (VKGN), des
Erfocentrums, des Verbands kooperierender Eltern- und Patientenorganisationen
(VSOP), der regionalen Screening-Organisationen und des RIVM.

©Zentrales Organ, 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 Fehlerhaftigkeiten. Fiir eine persdnliche Beratung
wenden Sie sich bitte an Thre Hebamme, Thren Hausarzt oder Gynidkologen.

Die Broschiire iiber die Ultraschalluntersuchung in der 20. Schwangerschaftswoche
finden Sie auch auf der Internetseite: www.rivm.nl/2owekenecho.

Hebammen, Gyndkologen, Hausarzte, Ultraschalldrzte und Geburtshelfer kénnen auf
der folgenden Internetseite zusatzliche Exemplare dieser Broschiire bestellen:
www.rivi.nl/2owekenecho.

Gestaltung: Vijfkeerblauw -RIVM, August 2014
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