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In
de

INLEIDING

dit rapport wordt verslag uitgebracht over de eerste resultaten van
sereening op congenitale hypothyreoïdie (CHT) in I9gg.

Evenals het vorÍg jaat zijn de gegevens beperkt tot de inzendíngen dÍe
per 31 januarÍ in de NIPG-registratie aanwezig waren. Voor de ÍndÍvi-
duele meldÍngen houdt dit in, dat die van de laatste maanden mínder
volledig zíjn. En voor de getotaliseerde gegevens, van de kant van de
entadministratÍes, dat het alleen de eerste 3 kwartalen bet,reft.

Doel van deze rapportage ís om evenals
bale indruk te geven van de resultaten
tober 1989 zal een uitvoeriger verslag
gegeven.

De rapportage was wederom mogelijk door
veld van screening.

in de voorgaande jaren een glo-
van het afgelopen jaar. In ok-

over het voorgaande jaar worden

de medewerking van velen in het



1. DEELNAI,ÍE AAI.I DE SCREENING

volgens de kwartaalrapportages van de provinciale - (11) en grootstede_
1Íjke (2) entadmlnistraties werd bij 140.215 van de 14o.gtg in de eerste
3 kwart,alen van l988 revendgeborenen een hielprik verricht, dit is
99'577. (over geheel 1987 was dit 99,5gu.) Banneer de zuigelingen dÍe
vóór de screeningsleeftijd overleden buÍten beschourcing worden geraten,
werd 99,75Í onderzochL. (over geheel l9g7 was dit 99,762.)
De redenen van niet-deelname worden weergegeven Ín tabel l, in vergerÍj_
king met 1987.

Tabel 1. De redenen van niet{eelnare aan het CHI-screenirgsdderzoek in de eerste 3
lcmrtalen van 1988 en ouer góeel 1937. (Gege\rens cntleend aan de kmrteallijs-
ten van de elrtadnínistraties.)

Redenen

Eerste 3

van
aantal

lmrtalen
1988

p,

e€tcel
1987

ff.

Iíergenng en bezmar
&erleden
Vertroklen
Onbekerrt

199

254
t*

107

0,L4
0,18
0,03
0,09

0,14
0,18
0,03
0r@

Totaal aantal pasgeborenen 140819 185.463

* Van het aantal pasgeborenen

ConclusÍel De deelnane Ís wederom zeer hoog.
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2, BELOOP VAN DE SCREENING EN YERI{IJZING

Het aantar negatieve uÍtslagen bÍj de le hierprik bedroeg 137.603, dit
is 98,12 van de in de eerste 3 kwartalen gescreende kinderen. (In LggT

was dit percentage 98,21.) Het aantal en het percent,age uÍtsragen en
verwÍjzíngen wordt weergegeven in tabel z, Ín vergelijking met die van
het voorgaande jaar. Het percentage onvoldoende vulling is enÍgszins
hoger dan ín 1987.

De leeftíjd bij de eerste hielprik zal ín de meer definitíeve rapportage
over het gehele jaar 1988 worden vermeld.

Tabel 2. uitslagen en vemijzÍrgen van Ie en 2e híelprik Ín de
1988 en orer geheel 1947. (Gegevens orrtleend aan de
entadmínistraties. )

eerste 3 lqflartslen \zan
lwataallÍjsten van de

Eerste 3

\ran
aantal

knartalen
1988

7*

GetEel
$87
z*

le hielprik:
ÀlegatÍef
Drbíeus
Positíef
Orroldoende \rullirg

2e hÍelprík:
l.tregatÍef
Drbierrs^ + posítief

137@3

ls57
222
833

98,14
1, 1l
0,16
0,59

I ,33
0,35

99,17
1,20
0r 14
0,48

I ,33
0,28

1869

488

Totaal \rerezen 0,50 0r6

Totaal gescreeÍd Ltfi2rs 184686

* Van tnt tortale
^ en le hielprík

aantal gesrcreeÍd€ anigelÍngen
evernens órbien:s

Na de le hÍelprik werd biJ 13 kinderen geen 2e hielprik verrícht, hoewel
dit wel geïndiceerd vas. ó Kinderen werden niet naar de kinderarts
verwezen, hoewel dit op grond van de screeningsuítslagen wel noodzakel-
íjk was.

conclusÍe: Het percentage 2e hÍelprÍkken (lr7oz) en verviJzingen naar de
kinderarts (0,50f,) ís vergelijkbaar met het voorgaande jaar. Beide per-
centages zíjrÍ in vergelljking met CHT screeningsprograrunars in andere
landen hoog.



3. DIAGNOSEN

Het totale aantal indivÍduele meldÍngen bij het NIpG/TNO van op grond
van screening verwezen en in 1988 geboren kinderen bedroeg op 3I januari
1989 928.

4L Kinderen werden gemeld met als diagnose permanente cHT, 2l met pas_
sagère CHT en 730 met geen CHT.

BÍj 27 kÍnderen was nog geen conclusie mogelijk. Van 109 kinderen was de

diagnose onbekend, bÍj het merendeel omdat het NIPG nog geen berÍcht van
de behandelend kÍnderarts heeft ontvangen, bij enkele omdat de ouders of
de behandelend kinderarts verder onderzoek weÍgerden.
Een van de oorzaken van het relatlef hoge aantal fout-positieven (zie
hoofdstuk 4) iE TBG-deficÍëntÍe. TBG-deficiëntte werd gedefÍnieerd als
een serologischa TBG-waarde van < 15 mg/l of een posÍtÍef antwoord op de
vraag: rrlílJst T3-harsopname of TBG-test op TBG-deficiëntie?n. VoorlopÍg
zijn er reeds 1ló gevalren (L2,sz van de vervezenen) gemeld.
In de meer definitÍeve rapportage over 1988 (oktober f989) zal nader op
de dlagnose en subclassificatÍe van de gevallen van CHT sorden Íngegaan.



4. DE METHODIEK VAN SCREENING

rn Nederland werd gekozen voor screening op grond van zower de T4 (thy_
roxine)- als TSH(schildklier stímulerend hormoon)-bepalíng. rn de meeste
I{esteuropese landen wordt alleen op TsH gescreend; daarbij vÍndt de
herkenning Ín een vroeg stadir"m van secundaire/tertÍaire CHT (waarbij de
oorzaak van verminderde schildklÍerfunctie Ín het hypofyse/hypothalamus-
gebied Ís gelegen) niet plaats. rn lggl was nog weíníg bekend of het
opsporen van secundaire/tertiaíre vormen noodzakelíjk en verantwoord is.
Daarom werd besroten om ook op deze gevallen te screenen, om later de
waarde hÍervan te kunnen vaststellen (Derksen-Lubsen, lggt).

De positÍef voorspellende waarde van de gehele Ecreeníngsprocedure
berekend aan de hand van de eerste resultaten over l98g ís 5r37i slechts
bij 1 op de 19 verwezen ktnderen werd CHT vastgesteld. Het merendeel van
de gevallen met cHT (37) werd verwezen na de eerste hierprík.
BÍJ kinderen met een positÍeve uÍtslag bij de eerste hielprik was de
kans op CHT 15,32. Bij kinderen met een dubieuze uitslag biJ de eerste
hielprik en wederom èen dubieuze of positieve uitslag bÍJ de 2e hielprÍk
werd slechts bÍj 0,8U CHT vastgesteld.
Er zijn tot heden nog geen gevarren van cHT, geboren ín l9gg, met een
negatÍeve screeningsuitslag bekend.

Volgens de gestelde nNÍeuwe werkwÍJze NIpGi (I987) zaL een uitgebreÍd
verslag over het jaar 1988 Ín oktober 19g9 worden gegevcn. En Ín 1993,
ars het gehele cohort de 4-Jarige leeftijd heeft bereikt, zal dit nog
vollediger kunnen gebeuren bij het z.g. 3e meetpunt.

Een beraadgroep ad hoc van de LBc-cHT overreegt dit jaar, meda op grond
van de gegevenlr uit de voorgaande jaren, of de methodlek bijgesteld
dient te worden. Een nadere analyse van de kinderen met gemelde secun-
daire/tert,iaÍre cHT speelt daarbij een belangrijke ro1.



SAMENVATTING

Verslag wordt gedaan van de eerste resultaten van de evaluatie van de
cHT-screening bÍj de in l98a geboren kinderen. De deelname aan de
screenÍng is goed. Het percentage 2e hielprÍkken (l,7oz) en verwijzingen
(0,50U) bleef onveranderd hoog.

Van de 928 verwijzingen werden tot nog toe 41 kinderen met vermoedelijk
permanente CHT gevonden; voorts 21 met waarschijnlijk passagère CHT. Van
diverse kinderen is nog geen diagnosc bekend. fn de meer defÍnitieve
rapportage in oktober 1989 zal hierover nader worden berícht. Er zíj,
tot heden nog geen gevallen van cHT gemeld, geboren in l9gg, waarbiJ de
screeningsuitslag negatÍef was.

Ten aanzien van de methodiek van screening bliJkt ook over l9gg, dat het
aantal fout-positÍeven hoog is.
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