EMZOAVIINMENT

Starkung von Menschen [UIIRGEIQIEEERSEY und ihren Familien

Liebe Eltern, liebe interessierte Fachkraft,

wenn fiir ein Kind die Diagnose ,Trisomie 18" oder ,Trisomie 13“ gestellt wird, verandert sich das
Leben einer Familie oft sehr plotzlich. Vor allem kommen Eltern mit zahlreichen medizinischen
Fachkraften in Kontakt. In dieser oft herausfordernden Situation mit méglicherweise vielen Fragen ist
eine gute Zusammenarbeit und ein enger Austausch zwischen der Familie und den medizinischen Fach-
kraften besonders wichtig.

Familien berichten jedoch, dass sie diese Zusammenarbeit sehr unterschiedlich erleben. Diese Bro-
schire entstand im Rahmen des Forschungsprojektes emPOWERment der Katholischen Hochschu-
le fur Sozialwesen Berlin. Im Forschungsprojekt emPOWERment haben wir deshalb die Erfahrungen,
Wiinsche und Bediirfnisse von Familien mit Kindern mit Trisomie 18 oder 13 rund um den Kontakt mit
medizinischen Fachkraften zusammengetragen. Eltern haben mit uns dartiber gesprochen, wie sie die
Zeit in der Schwangerschaft, die Geburt und das Leben mit ihrem Kind erlebt haben und uns in jeder
Phase tiber gute und weniger gute Erfahrungen mit medizinischen Fachkraften berichtet. Insgesamt
haben 80 Personen einen Fragebogen ausgefillt und 14 Personen an Interviews teilgenommen.

1. Was ist Familien in der Zusammenarbeit mit medizinischen Fachkraften wichtig?

2. Uber welche Themen und Fragen kénnen Familien und medizinischen Fachkriften
miteinander ins Gesprach kommen?

3. Welche Anlaufstellen waren fiir Familien von Kindern mit Trisomie 18 oder 13 unterstiitzend?

Unsere Zusammenschau enthalt viele Anregungen von betroffenen Eltern, die Gesprache in der
eigenen Familie, mit medizinischen Fachkraften, Beratungsstellen oder mit anderen betroffenen
Familien anstofen konnen. Dabei ist uns wichtig: Sicherlich passt nicht alles zu jeder Familie.
Unser Anliegen ist es, dabei zu unterstiitzen, gut informierte Entscheidungen treffen zu kénnen
und Familien zu ermutigen, ihren ganz eigenen Weg zu gehen - namlich einen Weg, der sich fir
die jeweilige Familie richtig anfihlt.

Wir wiirden uns sehr freuen, wenn unsere Ergebnisse dazu beitragen, die Zusammenarbeit

zwischen Familien und Fachkraften gut zu gestalten und Familien in ihrer wichtigen Rolle fiir
ihre Kinder zu starken.
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Die Idee zum Projekt

“Ich bin Mutter eines Kindes mit Trisomie 18. Im
Jahr 2020 wurde ich schwanger mit Keman, er
wurde im Jahr 2021 geboren und lebte 4 Monate.
Wahrend der Schwangerschaft und dem Leben von
Keman erlebten wir als Familie einen enormen
Druck von Seiten des medizinischen Personals. In
allen Phasen wurde darauf bestanden, dass man
das Kind gehen lasst. Schon wahrend der Schwan-
gerschaft lernte ich die Facebook-Gruppe ,Eltern
helfen Eltern* kennen und tauschte mich dort mit
zahlreichen Menschen aus. Nach dem Abschied von
Keman wurde immer klarer, dass ich nicht die Einzige
war, die solche Erfahrungen machen musste.
Deshalb bin ich auf den Gedanken gekommen,
dass es gut ware, ein Projekt zu starten.

Dr. Elettra Griesi

Projektkoordination

Wie meine Erfahrungen anderen helfen konnen.
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Was Familien in der Zusammenarbeit mit medizinischen Fachkraften wichtig ist

In den vielen Gesprachen, die wir mit Eltern von Kindern mit Trisomie 18 und Trisomie 13 fithren
durften, begegneten uns tber alle Phasen ihres Weges hinweg immer wieder ahnliche Gedanken,
Wiinsche und Erfahrungen. Viele Eltern beschrieben nahezu wortgleich, was sie sich im Kontakt

mit medizinischen Fachkraften gewtinscht hatten oder was sie als besonders wertvoll, unterstitzend
und starkend erlebt haben.Diese Stimmen haben wir hier gebtindelt. Damit mochten wir den vielen
Familien, die uns ihre Geschichten, Hoffnungen und Erinnerungen anvertraut haben, Gehor verschaf-
fen und ihren Erfahrungen eine gemeinsame Stimme geben.

1+ Ehrlich, transparent und zugleich hoffnungssensibel informieren

Medizinische Fakten klar, verstandlich und ohne Beschonigung erklaren -
ohne absolute Aussagen wie ,lebensunfahig” oder ,es lohnt sich nicht* und die
Hoffnungsraume der Eltern respektieren.

Sowohl Risiken als auch mogliche Chancen und Spannweiten der Lebenserwartung
benennen und deutlich machen, dass jedes Kind ein Einzelfall ist.

2+ Respektvoll und vorurteilsfrei sprechen

Uber Kind und Diagnose wertschatzend sprechen, abwertende oder endgiiltige Satze
(z.B. ,nehmen Sie eh nicht mit nach Hause®, ,radikale egoistische Eltern“) konsequent vermeiden.

Die eigene Haltung zu Behinderung reflektieren und deutlich machen:
Jedes Leben ist willkommen, auch wenn medizinische Prognosen begrenzt sind.

3+Zeit geben und Zeit nehmen

Untersuchungen, Gesprache und Entscheidungen so gestalten, dass Eltern nicht unter
Druck geraten und sptiren: Nichts muss ,sofort” entschieden werden.

Die Befundmittelung empathisch gestalten. Nach Diagnosestellung ausreichend Raum fiir Fragen,
Pausen und Wiederholung anbieten und ggf. zu zusatzlichen Gesprachsterminen zu einem spateren
Zeitpunkt ermutigen.

4+ Medizinische Gleichbehandlung

Neugierig bleiben und sich regelmafSig zum aktuellen Stand der Forschung zu Trisomie 13 und 18
fortbilden - und dieses Wissen aktivim Team teilen.

Offen und mutig gemeinsam mit den Eltern auch neue Wege gehen und situationsabhangig
entscheiden, ohne Beriihrungsangste vor der Diagnose zu haben.

Kinder mit Trisomie 13 oder 18 immer zuerst als Menschen sehen und die medizinische
Unterstiitzung nach denselben ethischen MafSstaben priifen wie bei allen anderen Kindern



5+ Entscheidungen ergebnisoffen begleiten

Alle realistischen Wege und Handlungsoptionen respektvoll aufzeigen und deutlich sagen,
dass jede elterliche Entscheidung geachtet wird.

Eltern aktiv darin bestarken, dass es ,kein richtig oder falsch’ gibt, sondern einen fiir diese Familie
passenden Weg.

6 + Eltern als Expertinnen und Experten ihres Kindes ernst nehmen

Wahrnehmen, dass Eltern ihr Kind, seine Signale und seine Grenzen oft sehr genau kennen,
und diese Einschatzung systematisch in Entscheidungen einbeziehen.

Bei Unsicherheiten ausdriicklich nach elterlichen Beobachtungen fragen (z.B. Schmerz,
Belastbarkeit, Entwicklungsschritte) und diese in der Dokumentation sichtbar machen -
die Eltern und Kinder kennenlernen.

7 + Transparenz und Verlasslichkeit sichern

Eltern aktiv in Visiten, Planungen und Entscheidungsprozesse einbinden und Behandlungs-
optionen bzw. -schritte nachvollziehbar erklaren.

Vereinbarungen (z.B. Geburtsplan, Versorgungswiinsche) dokumentieren und im Team
kommunizieren, damit Familien Kontinuitat erleben und Vertrauen aufbauen kénnen.

8 +Vernetzung und Unterstiitzungsangebote ermdglichen

Gezielt auf spezialisierte Zentren, Palliativteams, Kinderhospize, Selbsthilfegruppen,
Elternkontakte und Sternenkind-Fotografie hinweisen. Nach Wunsch aktiv bei der
Kontaktaufnahme unterstiitzen und deutlich sagen: ,Sie missen diesen Weg nicht allein gehen.

Konkrete alltagsnahe Hilfe vor allem in Ubergangssituationen (Krankenhaus <-> Zuhause)
anbieten (z.B. Einlernen in Gerate und Hilfsmittel oder die Organisation von Hebamme
und Nachsorge etc.)

9 + Psychische, seelische bzw. auch spirituelle Bediirfnisse mitdenken

Frith und niedrigschwellig psychologische, seelsorgliche oder traumasensible Unterstiitzung
ansprechen und bei Bedarf spezialisierte Angebote vermitteln.

Gemeinsam mit den Eltern tiberlegen, was fiir sie eine ,gute gemeinsame Zeit"“ mit dem Kind
bedeutet, dabei die ganze Familie sehen (z.B. gemeinsame Fotos, Geschwisterkontakt, Ausflige,
Feiern) und dies aktiv unterstiitzen.

10 + Eine ruhige, zugewandte Atmosphare schaffen

In Akutsituationen bewusst Ruhe ausstrahlen, den Praxis- oder Stationsstress nicht an die Familie
weitergeben und kleine Gesten der Zuwendung von Mensch zu Mensch zeigen, die Kraft geben
und Angste lindern.

Wo moglich ,das Besondere moglich machen’: Schon eine achtsame Zimmerwahl, flexible
Besuchsregeln oder angepasste Ablaufe konnen fiir die Familie eine wertvolle, geschiitzte
gemeinsame Zeit mit dem Kind eroffnen.for the family to spend together with the child.



In unserem Austausch mit Familien tiber ihren Weg wurde deutlich, wie pragend das Thema Kom-
munikation fir sie ist. Besonders in schwierigen Situationen berichteten Eltern immer wieder von
Herausforderungen im Austausch - nicht nur mit medizinischen Fachkraften, sondern auch inner-
halb der eigenen Familie. Deshalb mochten wir diesem Thema ein eigenes Kapitel widmen. Aus den
vielen Gesprachen und Erfahrungen haben wir Themen und Fragen zusammengetragen und diese
mit unterstiutzenden Anregungen von Eltern zur jeweiligen Phase gerahmt. Unsere Themenkarten
mochten eine Einladung zum Austausch sein. Sie kdnnen Anregungen geben, Gedanken und Gefiihle
in Worte zu fassen, Fragen zu stellen und miteinander im Gesprach zu bleiben. Dabei verstehen wir
diese Sammlung nicht als vollstandig oder fir jede Familie gleichermafsen passend. Jede Familie geht
ihren eigenen Weg. Die Themenkarten sind vielmehr als Angebot gedacht - als mogliche Begleitung
auf einem Weg, fiir den es oft keine einfachen Worte gibt.

1+ Schwangerschaft

Mogliche Gesprachsthemen:

Diagnosestellung
Pranatale Tests
Mogliche Entscheidungsoptionen

Passende Beratungsstellen Fragensammlung:

Emotionen * Brauchen wir weitere Informationen?

» Wie viele Informationen brauchen wir gerade?

» Welche Informationen brauchen wir iiber die Diagnose?
* Wo finden wir Informationen zur Diagnose Trisomie 13 / Trisomie 18?
» Was sind gute Informationsquellen?

+ Was hilft mir, mich nicht mit Negativinformationen tberrollen zu lassen?

« Wer kann uns die Diagnosen in einem fiir uns richtigen Tempo und Setting noch
einmal personlich empathisch erlautern?

» Wo treffe ich auf offene Ohren zur Beratung fiir eine ergebnisoffene Entscheidung -
wer gibt uns Informationen zu moglichen Wegen?

» Welche (weiteren) pranatalen Untersuchungen sind fiir uns wichtig und welche nicht?

 Brauchen wir eine weitere Person, die uns zu Untersuchungs- /Arztterminen begleitet
(z.B. als Stutze, weiteres Ohr, sprachliche Hilfe etc.)?

» Welche medizinischen Fachkrafte haben bereits Erfahrung in der Begleitung von
Schwangerschaften mit ahnlicher Diagnose?

Wie gehen wir auch mit widerspriichlichen Aussagen von medizinischem Fachpersonal um?

Welche (Nach-)Fragen haben wir?

Welche Beratungsstellen gibt es?



Welche Beratungsstellen passen zu uns (ggf. religiose Haltung, Menschenbild etc.)?

Brauchen wir Unterstiitzung im Alltag, um uns einfach ,kurz rauszuziehen*?

Welche Wege gibt es fiir uns und unser Kind?

Mit wem wollen wir tber die Diagnose sprechen?

Wer kann uns im Umgang mit Angst, Trauer und Hoffnung eine fiir uns hilfreiche Stiitze sein?
Was bzw. wer wiirde Thnen in konkreten Uberforderungssituationen zur Seite stehen?

Wie gehen wir mit allen (méglicherweise auch kontraren) Gefiihlen um, die sich uns zeigen?

Wie konnen wir uns als Familie die Schwangerschaft gut gestalten — was macht uns gliicklich?

Was wir anderen Familien mitgeben mdchten.

e nof dein. Brachagegihl!
(e deine Brsch dir tiunsy sncrl, blei dobes

wndl sei stk snd sely dich fir dein Kind ein.”




Anregungen von Eltern

Es gibt kein ,richtig“ oder ,falsch“! Nehmen Sie sich Zeit fir informierte Entscheidungen,
die zu Threm Leben und Ihrem Gefiihl passt. Die Lebenserzahlungen von Familien mit Kindern

mit Diagnose Trisomie 18 und Trisomie 13 sind so vielfaltig, wie Menschen vielfaltig sind.
Lassen Sie sich nicht unter Druck setzen.

Informieren Sie sich tber alle Wege, die fiir Sie als Familie und ihr Kind
ganz individuell moglich sind.

Es gibt mehr Wege als nur das Beenden der Schwangerschaft.
Beharren Sie auf das Aufzeigen von allen moglichen Optionen.

Suchen Sie Informationen jenseits ,der ersten Google-Treffer",
um nicht von einseitig negativen Bildern verunsichert zu werden.

Jedes Leben von Kindern mit Trisomie 18 /Trisomie 13 ist individuell und kann nicht unter

dem Label ,lebensunfahig” zusammengefasst werden: ,,Gleiche Diagnose ungleicher Weg*

Holen Sie mehrere Meinungen zu Befunden/Diagnosen ein
und suchen Sie spezialisierte Beratungsstellen.

Sprechen Sie mit Menschen, die Ahnliches erlebt haben.

Vertreten Sie eigene Grenzen und Werte in der Kommunikation mit medizinischen Fachkrafte
und haben Sie den Mut, bei Druck oder abwertendem Verhalten, die Fachkraft zu wechseln.




Mogliche Gesprachsthemen:

Passende Klinik, Geburtshaus etc. 2 + Ge b u rl'

naturliche Geburt und Kaiserschnitt

palliativer Weg und Maximalversorgung und
alle Moglichkeiten ,,dazwischen®

Geburtsplan
Geburtsvorbereitung

Rechte als Eltern

Patientenverfiigung Fragensammlung:

selbstbestimmte Geburt
» Welche Moglichkeiten gibt es fir die Entbindung?

» Wie mochten wir die Geburt gestalten?
+ In welcher Atmosphare wollen wir unser Kind auf die Welt bringen?

» Wo wollen wir entbinden?

» Welche medizinische Versorgung mochten wir fiir unser Kind wahrend und
nach der Geburt?

» Welche Klinik etc. ist geeignet fiir unsere Situation (hat z.B. entsprechende Stationen/
Fachkrafte etc.)?

» Wer geht unsere Wiinsche in Bezug auf die Geburt mit?

» Welche Klinik passt zu unserem Menschenbild, unseren (religidsen) Vorstellungen und
individuellen Bedirfnissen?

 Wer unterstitzt uns im Durchsetzen unserer Wiinsche?

» Wie konnen wir sicherstellen, dass unsere Wiinsche respektiert werden?

o Wer unterstiitzt uns wahrend der Geburt? Welche Menschen konnen wir vorher schon
kennenlernen?

» Welche Informationen brauchen wir tiber den Geburtsvorgang?
» Mochten wir einen Geburtsvorbereitungskurs besuchen?

« Wo konnen und wollen wir dies tun?



Anregungenvon Eltern

Schreiben Sie friihzeitig alle Ihre Wiinsche fiir die Geburt auf.

Erstellen Sie einen Geburts- bzw. Behandlungsplan. \

Ggf. holen Sie sich auch Beratung, wenn Sie rechtliche Fragen habe

um fur Sie einen sicheren Rahmen zu schaffen.

Sprechen Sie tiber Thren Geburtsplan mit der Klinik bzw. dem Sie begleitenden Fachpersonal.

Wahlen Sie den Geburtsort bewusst aus.

Kommunizieren Sie Ihre Wiinsche klar und nehmen Sie sich Ihr Recht als Eltern,
gehort zu werden.

Lassen Sie sich nicht drangen, nehmen Sie sich (wenn moglich) fiir alles die Zeit,

die Sie brauchen.

7

Lassen Sie sich nicht einschiichtern, es geht auch um den Korper der Mutter bei der Geburt.




Wie mir der Austausch mit anderen Familien (bei ,Eltern helfen Eltern*) hilft.

Hier sind Menschen, die verstehen, doss ich in derselben Slundion bin wie
sie, deshallh fihle ich mich sicher. [ ... ] [ch fangpe an, die Beilrioye durch-
goopehen wnd sehe, doss doag, wag mir prssiort, anch diegen anderen Bnbyys
prssiert, wnd dogs dicge andere Mama gpennn dogselbe st
[fro cch dachte: h, dog ist gpenan der richige ()it fir mich” [ ... ]
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Mogliche Gesprachsthemen:

Pflegegrad 3 + Le ben

Schwerbehindertenausweis

Pflegedienst

Palliativteam Fragensammlung:

Alternative Finanzierungsmoglichkeiten

» Welche medizinische Versorgung ist sinnvoll fiir

Kur/Reha /Kinderhospizaufenthalt mein Kind?

Medizinische Gleichbehandlung » Welche Therapien und Férdermoglichkeiten gibt es?

Kindergarten/Schule ) . )
» Uber welche Unterstiitzungsangebote wollen wir mehr erfahren

Nahrung oder kennenlernen?
» Welche Hilfsmittel und Leistungen stehen zur Verfiigung?

» Wer kann uns bei den Formalia der Antragstellung eine Hilfe sein?

» Wie gehen wir damit um, wenn uns Behandlungen fiir unser Kind verweigert werden?
Wer kampft mit uns fiir unser Kind?

* Gibt es institutionalisierte Anlaufstationen z.B. im Krankenhaus (Sozialdienst etc.),
kommunale Einrichtungen (Heilpadagogische Zentren, Sozialpadiatrische Zentren etc.)?

» Welche medizinischen Fachkrafte sind mit unserem Menschenbild und unserer Haltung
zum Leben ,auf gleicher Wellenlange“?

» Wieviel ,Hilfe von extern“ wollen wir als Familie?

» Wie organisieren wir Pflege?

» Welche Entlastungsangebote sind richtig fiir unsere Situation?
» Wie flexibel sind die Anbieter?

» Wie organisieren wir unseren Alltag?

» Wie finanzieren wir uns?

» Was heif3t fur uns ,Lebensqualitat” fir uns und unser Kind?

 Was wunschen wir uns fir unser Kind und unsere Familie?

» Welche Wege der Verselbststandigung wiinschen wir uns fiir unser Kind (z.B. Kindergarten,
Schule, eigenes Wohnen etc.)

» Wie geht es uns als Paar und als Familie?

» Wollen wir neben allen aller technischen und medizinischen Unterstiitzung auch
Lunterstitzung fir die Seele“ — wie konnte dies fiir uns aussehen?

» Welche Menschen tun uns gut und von wem miissen wir uns (voriibergehend) abgrenzen? 11



Anregungenvon Eltern

Holen Sie sich mehrere Meinungen zu Behandlungswegen ein,

wenden Sie sich auch an Spezialkliniken /-zentren.

Sprechen Sie die Moglichkeit zu einem medizinischen Konzil an, wenn Sie der Meinung
sind, dass Arzte und Therapeuten zusammenkommen miissen, um die Behandlung fir
Ihr Kind zu optimieren.

Trauen Sie sich, kritische Fragen zu stellen und gehen Sie Entscheidungen
fur Behandlungen/OPs etc.) nicht nur aus ,Routine” mit.

Priifen Sie Standardhilfsmittel auf echte Alltagstauglichkeit fir Sie und Ihr Kind
und regen Sie bei Bedarf konkrete andere Losungen an. Fragen Sie bei Ablehnung
der Finanzierung konsequent noch einmal nach.

Wahlen Sie Pflegedienste und Entlastungsangebote so, dass sie wirklich zu
ihrer eigenen Familiensituation passen.

Angebote wie Hor-, Seh- und Entwicklungsférderung frith nutzen und regelmafig prifen,
ob sie fiir Ihr Kind passend sind - moglicherweise entscheidet auch Ihr Kind fiir Sie.

Sie sind nicht allein. Nutzen Sie Netzwerke und Selbsthilfegruppen - digital
und in Prasenz, aber fiihlen Sie in sich hinein, was Ihnen guttut und welche
Form des Austausches fur Sie passt.




Bleiben Sie flexibel und offen fiir unterschiedliche Therapieansatze, ,,Ausprobieren®
zeigt vielleicht erstaunliche Resonanz bei Ihrem Kind (z.B. Atemtherapie, Physiotherapie,
alternative Methoden...)

Testen Sie frithzeitig Entlastungsangebote (z.B. Hospizaufenthalte etc.) und finden
Sie passende Unterstiitzungsmenschen/-einrichtungen bzw. eingetibte Ablaufe fir
schwierigere Zeiten.

Planen Sie Schritt fiir Schritt — und auch nicht zu weit voraus.

Denken Sie mutig ,Familienaktivitaiten“ und versuchen Sie, ,gute Momente“ zu genief3en.

Ziehen Sie vielleicht auch Spendenmdoglichkeiten in Betracht,
wenn wichtige Therapien nicht regular finanziert werden.

Machen Sie sich selbst zu Expert*innen. Sie sind die Expert*innen Ihres Kindes.

Jedes Kind ist anders, haben Sie Zuversicht und Vertrauen in Ihr Bauchgefiihl.

13



Mogliche Gesprachsthemen:

4 +\ersterben

Erinnerungen und Rituale
Abschiedsfeier
Beerdigungsinstitut
Nachgesprach

Eigene Angste

Fragensammlung:

» Wann wollen wir uns mit dem Thema Versterben unseres Kindes auseinander-
setzen, sodass das Thema Tod nicht das ganze Leben unseres Kides bestimmt?

» Wieviel Beschaftigung mit dem Tod ist fiir uns gut?
» Was wiinschen wir uns, falls unser Kind nur kurze Zeit lebt?
» Wie bereiten wir uns auf einen Abschied vor?
» Welche Moglichkeiten gibt es, Erinnerungen zu schaffen?

» Wie und wie viel beziehen wir unsere Familie und unser soziales Netz mit ein?
» Welches Beerdigungsinstitut unterstiitzt uns in unserer individuellen Situation, hat vll. Erfahrung?
» Was bzw. wer hilft uns - in unseren Gefiihlen und unserer Trauer?

» Welche Formen des Erinnerns konnten uns gut tun?

» Mochten Sie ein Nachgesprach mit dem medizinischen Personal, das Sie in dieser Phase begleitet hat?

Anregungenvon Eltern

Nehmen Sie den Tod als einen Teil Ihres gemeinsamen Weges an.

Kommunizieren Sie klar ihre Bedirfnisse, nicht jede ,gut gemeinte Unterstiitzung*
muss fir Sie richtig sein.

Nehmen Sie ihre eigene Belastung ernst und suchen Sie sich Traumabegleitung,

Seelsorge oder psychologische Unterstiitzung.

14




Stellen Sie alle Fragen, die Sie umtreiben.

Gestalten Sie bewusst Erinnerungen (z.B. durch Fotos, FufSabdriicke, Erinnerungskiste etc.)

Integrieren Sie Rituale der Erinnerung in Ihr Weiterleben.

Schaffen Sie sich einen Ort, an den Sie gehen kdnnen, um zu trauern.

Beerdigungen sind trotz aller Schwere Ihr personlicher Abschied,
gestalten Sie ihn fiir sich und Ihre Familie ,gut und passend*“

Gesprache mit Menschen, die Ahnliches erlebt haben,

konnen die Zeit der Trauer sehr bereichern.

Schaffen Sie sich Thre eigenen Trauerwege /-rituale.
Auch fiir das ,Danach® darf gesorgt sein.

Was wir brauchen.

Mo selfte ven Midtern die [ ngT wegpnehmen.
(i wielfen nichy: speschentt baben| ... ].
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Anlaufstellen fiir Informationen und Austausch

BFVEK
https: //bfvek.de SOFT - Support Organization for Trisomy
> Bundesverband zur Begleitung von Familien vor-  https: //trisomy.orgEdwards Syndrome Associa-
geburtlich erkrankter Kinder tion
> Vernetzungs- und Informationsseite
Donum Vitae
https: //donumvitae.org Trisomie 18 und 13 - Parents helping parents
> Schwangerschafts- und Schwangerschaftskon- https: //www.facebook.com /groups/trisomyl8.eu
fliktberatung > Facebookgruppe

Hope for Trisomy 13 and 18 Trisomy 18 Foundation
https: //www.hopefortrisomyl3and18.org https: //trisomy18.org
> Vernetzungs- und Informationsseite > Vernetzungs- und Informationsseite

Leona eV. Weitertragen eV.

https://www.leona-ev.de https: //www.weitertragen-verein.net

> Familienselbsthilfe bei seltenen Chromosomen- > Fortsetzen der Schwangerschaft bei auffdlligem
verdnderungen e.V. pranatalen Befund

Diese Broschiire wurde vom Projektteam des Forschungsprojekts emPOWERment, Vera Munde,
Elettra Griesi und Julia Scherpf, unter Mitarbeit von Verena Bachmann, Viktoria Gallus, Anja und René
Hasdorf, Evelyn MeifSner, Zuzana Mikus und Nga Weigert erstellt.

Wir danken allen Angehorigen, die sich am Projekt emPOWERment beteiligt haben!

Vielen Dank an alle, die sich die Zeit genommen haben, ihre Erfahrungen in den Fragebégen und
Interviews mit uns zu teilen! Ein besonderer Dank geht an die zehn Angehorigen, die das Projekt in-
tensiv begleitet, in allen Projektphasen mitgedacht und die nachsten Schritte mitentwickelt haben!

AufSerdem danken wir der Software AG-Stiftung fiir die Forderung des Projekts!

Das Projektteam von emPOWERment

A
NKHSB EbE @,siiftung

Katholische Hochschule

2 ; b E E
fiir Sozialwesen Berlin “ltern beraten Eltern

Ein Projekt der Katholische Hochschule fiir Sozialwesen Berlin, in Kooperation mit Eltern beraten Eltern - von Kindern mit
und ohne Behinderung e.V., gefoérdert von der Software AG-Stiftung.
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