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SWISS BLOOD STEM CELLS

Informationsblatt <Hamoglobinopathie-Test»

Was sind Himoglobinopathien?

Hamoglobinopathien sind vererbte Erkrankungen des roten Blutfarbstoffs (Hdmoglobin) in den roten Blutkdrperchen. Die
haufigsten Formen sind Thalassémien und die Sichelzellerkrankung. Etwa 7 % der Weltbevolkerung sind Trager einer
genetischen Verdnderung in den Himoglobin-Genen (WHO). Hdmoglobinopathien kdnnen bei einer Blutstammzell-
Transplantation vom Spender auf die Patientin Gibertragen werden.

Formen der Hamoglobinopathien
Betroffene (homozygote Ausprégung)

* Die genetischen Verdnderungen liegen auf beiden Chromosomen (mitterlich und vaterlich) vor.
e Erkrankung, die regelmdassige medizinische Betreuung erfordert.

Trager (heterozygote Auspragung)

* Die genetischen Verdnderungen liegen nur auf einem der zwei Chromosomen vor.
* Trager sind meist gesund, kdnnen den Defekt jedoch an ihre Kinder weitergeben. Diese kdnnen erkranken, besonders
wenn der andere Elternteil ebenfalls Trager ist.

Hamoglobinopathie-Test

Der Test prift genetische Verdnderungen in den Hdmoglobin-Genen und wird durchgefiihrt, um eine
Krankheitsiibertragung bei einer Blutstammzell-Transplantation zu verhindern.

Wann wird der Test durchgefiihrt?

* Nur, wenn das Nabelschnurblut fiir eine Transplantation bendtigt wird.
e Proben fiir den Test werden bei der Spende entnommen und kdnnen Jahre spater untersucht werden.

Was kostet der Test?

Der Test ist fir Sie kostenlos.

Ergebnisse des Hdmoglobinopathie-Tests
Kinder unter 14 Jahren:

* Betroffene (homozygote Auspragung): Eltern werden informiert, da es die Gesundheit des Kindes betrifft.
* Trager (heterozygote Auspragung): Eltern kdnnen entscheiden, ob sie tiber die Tragerschaft informiert werden
mochten.

Jugendliche ab 14 Jahren: Entscheiden selbst, ob sie die Testergebnisse erfahren méchten.
Warum diese Unterscheidung nach Alter?
Das Alter von 14 Jahren wurde gewdhlt, da wir davon ausgehen, dass die meisten Kinder in diesem Alter urteilsfahig sind.

Hinweis: Nach der Testdurchfiihrung werden Sie von der Nabelschnurblutbank kontaktiert. Halten Sie die Kontaktdaten
bei der Nabelschnurblutbank aktuell. Der Test wird moglicherweise erst Jahre nach der Spende durchgefiihrt.
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Wenn ihr Kind in Aarau, Basel oder Bern zur Welt kam, wenden Sie sich bitte an:
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Wenn ihr Kind in Genf zur Welt kam, wenden Sie sich bitte an:
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Beratung zu den Testergebnissen

Cord Blood Bank Basel
Universitadtsspital Basel
Petersgraben 4

4031 Basel

E-Mail: cbb@usb.ch

usb.ch/cbb

Banque de Sang foeto-placentaire de Genéve
Hopitaux Universitaires Geneve

Rue Gabrielle- Perret- Gentil 4

1211 Genéve 14

E-Mail: hematopoiese.laboratoire@hug.ch

Sie und/oder Ihr Kind haben das Recht, sich vor oder nach Bekanntgabe der Testergebnisse von einer medizinischen

Fachperson beraten zu lassen. Diese Beratung ist fiir Sie kostenlos.

Was ist, wenn ich nicht mochte, dass ein Himoglobinopathie-Test durchgefiihrt wird?
Ohne Einwilligung zur Durchfiihrung des Himoglobinopathie-Tests ist eine Nabelschnurblutspende leider nicht moglich.
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