bevolkingsonderzoek

Allgemeine
Informationen
fir Eltern



Diese Broschiire enthalt Informationen tiber die Fersenblutentnahme (hielprik).

Hier konnen Sie nachlesen, wie die Fersenblutentnahme vorgenommen wird und wo Sie weitere
Informationen finden kénnen.



In der ersten Woche nach der Geburt Ihres Kindes wird ihm etwas Blut aus der Ferse abgenommen.
Dieses Blut wird in einem Labor auf einige seltene, erbliche Erkrankungen hin untersucht. Diese Unter-
suchung ist wichtig, denn ein schnelles Aufspiiren dieser Erkrankungen kann schwere Schadigungen der
korperlichen und geistigen Entwicklung verhindern oder begrenzen.

Die Erkrankungen sind nicht heilbar, konnen aber gut behandelt werden, beispielsweise mit Medika-
menten oder einer Diét. Fiir die Gesundheit Thres Kindes ist es daher wichtig, dass Sie an dieser Untersu-

chung teilnehmen.

Bevor die Fersenblutentnahme vorgenommen wird, werden Sie um Thre Zustimmung gebeten.

Die Teilnahme an der Untersuchung ist freiwillig.

Ein Mitarbeiter der Miitterberatungsstelle, des Gesundheitsamtes oder die Hebamme kommt fiir die
Fersenblutentnahme zu Thnen nach Hause. Sie werden vorher angerufen, um einen Termin zu vereinbaren.
Der Mitarbeiter der Beratungsstelle oder die Hebamme sticht mit einem speziellen Gerét in die Ferse Thres
Babys. Ein paar Tropfen Blut werden auf einer speziellen Karte aufgefangen: die Fersenblutkarte.

Kindern ist diese Fersenblutentnahme meistens unangenehm. Ihr Baby wird daher wahrscheinlich kurz

weinen. Wenn Ihr Kind im Krankenhaus liegt, wird die Fersenblutentnahme dort durchgefiihrt.

Sie erhalten KEINE Nachricht, wenn das Ergebnis der Untersuchung gut ist.
Wenn Sie innerhalb von drei Wochen nach der Fersenblutentnahme noch keinen Bericht erhalten
haben, ist das Ergebnis gut.

Wenn ein abweichendes Ergebnis gefunden wird, werden Sie iiber Thren Hausarzt informiert.

Manchmal ist die abgenommene Blutmenge nicht ausreichend fiir die Untersuchung. Dann muss
nochmals Fersenblut entnommen werden. Dies ist eine "erneute erste Fersenblutentnahme". Manch-
mal ist das Ergebnis nicht eindeutig; auch dann ist eine zweite Fersenblutentnahme erforderlich.

Eine zweite Fersenblutentnahme erfolgt meistens innerhalb von zwei Wochen nach der ersten Fersen-
blutentnahme. Uber das Ergebnis der zweiten Fersenblutentnahme werden Sie IMMER innerhalb von

drei Wochen nach der zweiten Fersenblutentnahme informiert. Auch wenn das Ergebnis gut ist.



Das Blut der Fersenblutentnahme wird auf verschiedene Erkrankungen hin untersucht. Dabei handelt

es sich um eine Schilddriisenerkrankung, eine Nebennierenerkrankung, eine Bluterkrankheit (Sichel-
zellenkrankheit) und einige Stoffwechselerkrankungen. Die meisten dieser Erkrankungen sind erblich.
Sie kommen gliicklicherweise nur selten vor.

Mochten Sie wissen, um welche Erkrankungen es sich genau handelt?

Besuchen Sie dann die Website: www.rivm.nl/hielprik. Dort finden Sie auch eine kurze Beschreibung

der Erkrankungen. Die Erkrankungen sind nicht heilbar, konnen aber gut behandelt werden.

Auf der Website www.rivm.nl/hielprik kénnen Sie sich

einen Film tber die Fersenblutentnahme ansehen.



Erblichkeit

Geht aus dem Screening hervor, dass bei Threm Kind eine Erkrankung vorliegt, beinhaltet dies in
den meisten Fillen, dass die Eltern Tréger dieser Erkrankung sind. Trager haben die Krankheit selbst
jedoch nicht. Wenn Sie Tréger einer Krankheit sind, kann dies wohl Konsequenzen fiir etwaige
Folgeschwangerschaften haben. Ihre Hebamme oder Ihr Hausarzt kann Sie hieriiber eingehend

informieren. Sie kénnen auch die Website www.erfelijkheid.nl besuchen.
Tréager der Sichelzellenkrankheit

Eine der Krankheiten, auf die gescreent wird, ist die Sichelzellenkrankheit. Dies ist eine ernsthafte
erbliche Blutarmut. Aus der Fersenblutentnahme kann sich auch ergeben, dass Ihr Kind Tréger
der Sichelzellenkrankheit ist. Sollte Thr Kind Triger der Sichelzellenkrankheit sein, heif3t dies,
dass ein Elternteil oder beide Eltern ebenfalls Trager dieser Krankheit sind. Dies kann Folgen

fiir die Gesundheit eventuell zukiinftiger Kinder haben. Die Tatsache, dass Ihr Kind Tréger der

Sichelzellenkrankheit ist, kann auch fiir andere Familienmitglieder wichtig sein.

Wenn Ihr Kind Tréger der Sichelzellenkrankheit ist, werden Sie von Threm Hausarzt dariiber
informiert. Mochten Sie diese Information nicht empfangen?

Teilen Sie dies dann der Person mit, die die Fersenblutentnahme vornimmt. IThre Entscheidung wird

dann auf der Fersenblutkarte eingetragen.




Nach der Untersuchung werden die Bluttropfen ein Jahr lang in einem Labor aufbewahrt.

Manchmal ist es namlich erforderlich, die Erstuntersuchung zu kontrollieren. Nach diesem Zeitraum
darf das RIVM das Blut noch vier Jahre zu wissenschaftlichen Forschungszwecken verwenden.

Dies ist wichtig, um Krankheiten vorzubeugen und Behandlungsmdéglichkeiten zu verbessern.
Wissenschaftliche Untersuchung geschieht anonym. Sollte der Untersucher dennoch die persénlichen

Daten Ihres Kindes verwenden wollen, werden Sie dazu IMMER um Thre Zustimmung gebeten.

Wenn Sie Einwénde gegen das Bereitstellen des Blutes zu wissenschaftlichen Forschungszwecken
haben, konnen Sie dies der Person mitteilen, die die Fersenblutentnahme vornimmt. Diese wird

Sie daraufhin bitten, die Fersenblutkarte zu unterschreiben. Erteilen Sie keine Zustimmung fiir die
Verwendung des Restblutes fiir wissenschaftliche Forschung, wird das Blut ein Jahr nach der Abnahme

vernichtet.



Die Geburtsanzeige beim Standesamt ist der Ausgangspunkt der Fersenblutentnahme. Darum ist
es wichtig, Thr Kind so schnell wie moglich nach der Geburt anzumelden, spétestens innerhalb von
drei Werktagen. Beriicksichtigen Sie, dass das Standesamt samstags, sonntags und an allgemein
anerkannten Feiertagen geschlossen ist.

‘Waurde 8 Tage nach der Geburt Ihres Kindes noch keine Fersenblutentnahme vorgenommen? Wenden

Sie sich dann an die Impfverwaltung von RIVM. Die Telefonnummern sind auf Seite 9 zu finden.

Fiir Sie sind keine Kosten mit der Untersuchung verbunden.

Es besteht jederzeit das Risiko, dass die Laboruntersuchung angibt, dass das Blut abweichend ist,
wihrend aus einer Folgeuntersuchung im Krankenhaus hervorgeht, dass das Kind die Erkrankung
nicht hat. Andererseits besteht ein kleines Risiko, dass die Laboruntersuchung ergibt, dass das Blut

nicht abweichend ist, wiahrend das Kind die Erkrankung sehr wohl hat.

Mit der Fersenblutentnahme wird nach einigen Erkrankungen gesucht. Das ist jedoch keine Garantie
dafiir, dass Thr Kind anonsten gesund ist. Zweifeln Sie an der Gesundheit Ihres Kindes? Wenden Sie
sich dann an Thren Hausarzt.

Melden Sie Thr Kind so schnell wie méglich nach der Geburt beim Standesamt an.
Spitestens innerhalb von drei Werktagen.



Die Fersenblutentnahme wird in den Niederlanden oftmals mit einer Gehéruntersuchung Ihres
Kindes kombiniert. In manchen Jugendgesundheitszentren in Gelderland und Zuid-Holland
miissen Sie sich fiir den Gehértest an die Miitterberatungsstelle wenden. Sie werden dann zu dem
Gehortest aufgerufen. Beim Gehortest wird Threm Kind ein weicher Stopsel ins Ohr gesteckt. Durch
diesen Stopsel erklingt ein leicht raschelndes Gerausch. Das ist nicht schmerzhaft. Das Ergebnis des

Gehortests liegt direkt vor.

Thre Daten und die Daten Ihres Kindes werden mit duf3erster Sorgfalt behandelt. Die Personendaten
und die medizinischen Daten der Blutuntersuchung werden in ein Register eingetragen. Auf dieses
Register findet das Datenschutzgesetz Anwendung. Die Daten werden ausschliefilich fiir den Zweck
verwendet, fiir den sie zur Verfiigung gestellt wurden. Auf Antrag kénnen Sie Ihre Daten bei der
Impfverwaltung des RIVM einsehen. Auf Seite 9 finden Sie die entsprechenden Telefonnummern.



Beschwerden

Méochten Sie sich iiber die Durchfithrung der Fersenblutentnahme beschweren? Wenden Sie sich dann
an die Organisation, die die Fersenblutentnahme vorgenommen hat. Haben Sie eine Beschwerde im
Hinblick auf die Fersenblutentnahme im Allgemeinen? Auf der Website www.rivm.nl/contact finden

Sie Informationen tiber die Beschwerdebehandlung.
Weitere Informationen

o Weitere Informationen iiber die Fersenblutentnahme finden Sie auf der Website des RIVM:
www.rivm.nl/hielprik. Hier kénnen Sie sich auch einen Film iiber das Screening im Rahmen der
Untersuchung ansehen.

o Weitere Informationen iiber das Gehdrscreening finden Sie auf der Website des RIVM:
www.rivm.nl/gehoorscreening.

« Mit eventuellen Fragen iiber die Fersenblutentnahme konnen Sie sich auch an IThren Geburtshelfer

wenden.




English In the first week after birth, children are tested for congenital disorders. This is done by drawing some blood
from your child’s heel. This test is known as the heel prick (hielprik). In this leaflet you will find more information about the
test. This leaflet has been translated into English. You can find the English translation on www.rivm.nl/hielprik.

Francais Un test de dépistage de affections congénitales est effectué chez les nouveau-nés au cours de la premiére
semaine qui suit leur naissance. Cet examen est fait par prélévement de quelques gouttes de sang au talon de ’enfant. Cet
examen est appelé en néerlandais test de la piqare au talon (hielprik). Cette brochure contient de plus amples informations
sur cet examen. Cette brochure est traduite en frangais. Vous pouvez trouver la brochure traduite sur le site internet:
www.rivm.nl/hielprik.

Deutsch In der ersten Woche nach der Geburt werden Kinder auf angeborene Erkrankungen hin untersucht. Dazu
wird dem Kind Blut aus der Ferse abgenommen. Diese Untersuchung wird Fersenblutentnahme (hielprik) genannt.In dieser
Broschiire finden Sie Informationen zu dieser Untersuchung. Die Broschiire wurde in die deutsche Sprache iibersetzt. Die
Ubersetzung der Broschiire finden Sie unter www.rivm.nl/hielprik.

Tiirkce Yeni dogmus bebeklere, dogustan gelen bozukluklarin teshis edilmesi igin bir test yapihr. Dogumdan sonraki ilk
hafta iginde yapilan bu test igin bebegin topugundan birkag damla kan alinir. Zaten bu uygulamaya da “topuktan kan alma”
(Hollandaca: hielprik) testi denmektedir. Bu brogiirde testle ilgili ayrintili bilgi bulacaksiniz. Brosiirtin Tiirkge ¢evirisi
vardir. Tirkge metni su adreste bulabilirsiniz: www.rivm.nl/hielprik.

Espanol Durante la primera semana tras su nacimiento, se efectian controles a los bebes para ver si padecen posibles
enfermedades. Esto se realiza mediante un pequefio pinchazo en el talon del bebé para recoger unas gotas de sangre. Este
control se denomina la prueba del talon (hielprik). En este folleto le ofrecemos mas informacion sobre esta prueba. Este
folleto ha sido traducido al espafiol. El folleto traducido lo puede encontrar en www.rivm.nl/hielprik.
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Papiamentu Den e promé siman despues di nasementu, ta kontrola beibinan riba malesa kongénito (malesa ku bo
ta nase ku ne). Ta hasi esaki dor di kue poko sanger na e hilchi di e beibi. E investigashon médiko aki yama (hielprik).
Den e foyeto aki bo ta hafia mas informashon tokante e investigashon aki. A tradusi e foyeto na Papiamentu i bo ta hafia e
tradukshon na www.rivm.nl/hielprik.
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Portugués Na primeira semana a seguir ao nascimento, as criangas sio testadas em doengas congénitas. Isto é

feito através de uma analise ao sangue retirado do calcanhar da sua crianga. O teste ¢ conhecido como o teste do pézinho
(hielprik). Neste folheto ira encontrar mais informagao acerca deste teste. Este folheto foi traduzido para Portugués. Pode
encontar a tradugéo Portuguesa em www.rivm.nl/hielprik.
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Diese Broschiire erhalten Sie etwa in der 35. Woche |Ihrer Schwangerschaft von Ihrem Geburtshelfer
und bei der Anmeldung Ihres Neugeborenen beim Standesamt.

Diese Broschiire ist eine Veroffentlichung des RIVM, die unter Mitwirkung verschiedener Fachkrafte
entstanden ist. Das RIVM verwendet dul3erste Sorgfalt auf die Bereitstellung aktueller, zuganglicher,
korrekter und vollstandiger Informationen. Es konnen jedoch keine Rechte auf den Inhalt dieser
Broschiire gegriindet werden.
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