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In dit protocol wordt beschreven welke acties ondernomen dienen te worden wanneer sprake lijkt te 
zijn van een kind met een aandoening waarop gescreend wordt met de neonatale hielprikscreening 
(NHS) en dat niet is opgespoord met de NHS. 
 
 
Doelgroep protocol 
Het protocol mogelijk gemist kind is bedoeld voor betrokkenen bij de NHS, met name kinderartsen, 
ANS-voorzitters, medisch adviseurs van het RIVM, medewerkers van het referentielaboratorium en 
de screeningslaboratoria, de programmamanager NHS bij RIVM-CvB en de accountmanager NHS bij 
RIVM-DVP en de monitorende partij (momenteel TNO). 
 
Aanleiding en historie 
Af en toe is er signaal van een kind met een aandoening waarop gescreend wordt met de neonatale 
hielprikscreening (NHS) dat niet opgespoord is met de NHS. Het is belangrijk om na te gaan of het 
kind daadwerkelijk gemist is met de hielprikscreening om er van te leren en zo nodig de NHS er op 
aan te passen. Omdat dergelijke signalen uit verschillende hoeken komen en gelukkig zeldzaam zijn, 
is dit protocol opgesteld met betrokkenen en in november 2015 vastgesteld in de PNHS (Programma-
commissie NHS). Door dit protocol is helder welke stappen genomen moeten worden en door wie, 
wie waarover geïnformeerd moet worden en door wie, en hoe zorgvuldig om gegaan wordt met de 
privacy van het betrokken kind. 
Medio 2018 is het gebruik van het protocol geëvalueerd door de ANS’en (Adviescommissies 
neonatale hielprikscreening van de NVK), de medisch adviseurs van het RIVM en de WIKNHS 
(Werkgroep Informatiehuishouding en Kwaliteit NHS). Dit heeft tot een aantal kleine wijzigingen 
geleid. 
In juni 2019 maakte de NVK bekend te zullen gaan stoppen met de NSCK (Nederlands Signalerings 
Centrum  Kindergeneeskunde), voor aandoening waarop met de NHS gescreend wordt per januari 
2020. Daarom zijn verwijzingen naar de NSCK geschrapt uit dit protocol. Tevens zijn een aantal 
tekstuele wijzigingen doorgevoerd waardoor de beschrijving in het protocol beter aansluit op de 
praktijk, en is een definitie van een gemist kind toegevoegd. 
Vanaf januari 2020 wordt een Bericht Goede Uitslag (BGU) gestuurd aan ouders waarvan alle 
hielprikuitslagen voor hun kind goed zijn. In de situatie van een kind dat (mogelijk) is gemist met de 
hielprikscreening, wordt nagegaan of dit gevolgen heeft voor het al dan niet versturen van het BGU. 
Dit is verwerkt in de voorliggende versie van het protocol ‘mogelijk gemist kind’. Tevens is de 
definitie van een gemist kind verbeterd. 
 
Termijn 
Een signaal van een kind dat mogelijk is gemist met de hielprikscreening wordt per ommegaande 
opgepakt. De procedure wordt vervolgens z.s.m. afgerond waarbij het streven is om dit binnen 1 
maand te doen. 
 
Definitie gemist kind 
Een kind waarbij een aandoening wordt gediagnostiseerd waarop gescreend wordt met de NHS, dat 
niet is opgespoord met de NHS en dat wel in gelegenheid was om mee te doen aan de NHS voordat 
het 6 maanden oud was.  
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Er kunnen verschillende oorzaken zijn dat een kind is gemist met de NHS; die worden aan de hand 
van de stappen in dit protocol nagelopen. Een fout-negatieve hielprikuitslag is één van de mogelijke 
oorzaken: dan is de hielprikuitslag goed (negatief), terwijl het kind wel een aandoening heeft waarop 
gescreend wordt. De oorzaak van het missen van een kind met de screening kan ook liggen aan 
fouten in de procedure. Wanneer ouders de hielprikscreening van hun kind weigeren of het kind pas 
na de leeftijd van 6 maanden in Nederland kwam wonen, dan kan dat niet leiden tot een gemist kind 
zoals we dat hier bedoelen. 
 
Start van de procedure 
Een kinderarts diagnosticeert een aandoening bij een kind waarop via de NHS gescreend wordt en 
die niet via de hielprikscreening aan het licht is gekomen.  
De kinderarts neemt anoniem (of als al toestemming van ouders is verkregen: niet-anoniem) contact 
op met de medisch adviseur van het RIVM DVP regiokantoor. De gemist kind procedure wordt 
gestart. 
Wanneer de behandelende kinderarts twijfelt of het werkelijk om een gemist kind in de screening 
gaat, dan verwijst de medisch adviseur de behandelend kinderarts naar de betreffende ANS-
voorzitter. De kinderarts kan een casus ook zelf anoniem melden aan de betreffende ANS-voorzitter.  
Bij aanvang van de gemist kind procedure informeert de medisch adviseur van het RIVM de 
betreffende ANS-voorzitter, de programmacoördinator NHS en de accountmanager NHS anoniem 
over een kind dat mogelijk is gemist in de screening. 
 
Vragen van toestemming in geval van een mogelijk gemiste hielprikaandoening 
De meldende kinderarts vraagt toestemming aan de ouders: 

• om het kind te mogen melden aan de medisch adviseur van het RIVM zodat die het dossier van 
het kind in Praeventis kan inzien;  

• om een heranalyse van het restant hielprikbloed te mogen uitvoeren 

• om de gegevens van het kind te mogen registreren in Neorah wanneer het inderdaad een met de 
NHS gemist kind blijkt te zijn*; 

• en in geval van een metabole aandoening: om het kind te mogen registreren in de DDRMD. 
* Het RIVM-CvB heeft hiervoor een informatieblad over Neorah gemaakt voor ouders. Deze kan de medisch adviseur van het 
RIVM  aan de meldend kinderarts sturen. 

 
➢ Wanneer geen toestemming wordt gegeven 
Als de ouders geen toestemming geven voor niet-anonieme melding aan de medisch adviseur van 
het RIVM (Medisch adviseur van het betreffende regionale werkgebied – zie contactgegevens op het einde van dit 

protocol)  en – in geval van een metabole aandoening - registratie in de DDRMD dan vraagt de 
kinderarts aan de ouders: 

• of ze zich kunnen herinneren of de hielprik destijds is uitgevoerd;  

• als de hielprik niet is uitgevoerd wordt gevraagd of: 
o de ouders hier destijds geen toestemming voor hebben gegeven,  
o de hielprik destijds aangeboden is, 
o de ouders met hun kind ten tijde van de hielprikscreening in het buitenland 

verbleven.  
Registratie:  
Een medisch adviseur kan geen anoniem kind aanmaken in Neorah om dat te registreren als mogelijk 
gemist; kinderen komen alleen in Neorah via een export uit Praeventis. Omdat de kans dat een 
dergelijke situatie optreedt heel klein is, dient de medisch adviseur in een dergelijk geval te 
overleggen met de beheerder van Neorah en het CvB om na te gaan of anonieme registratie in 
Neorah gewenst en mogelijk is. 
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➢ Wanneer wel toestemming wordt gegeven 

a) Na toestemming van de ouders controleert de medisch adviseur het dossier van het kind in 
Praeventis.  

b) PM: Heeft de melding van het gemiste kind in de screening consequenties voor het al dan 
niet versturen van het Bericht Goede Uitslag?  

Registratie: in geval van een metabole aandoening: na toestemming van de ouders hiervoor 
wordt het kind met zijn/haar gegevens door een kinderarts metabole ziekten geregistreerd in de 
DDRMD.  
 
Onderzoeken van mogelijke oorzaken van de gemiste hielprikaandoening 
De medisch adviseur controleert in Praeventis de gegevens van het kind.  
Hierbij kan de medisch adviseur de volgende oorzaken van een gemiste aandoening op het spoor 
komen: 
1) Er is geen hielprik afgenomen bij het kind. Oorzaken hiervoor kunnen zijn: a. de ouders gaven 

geen toestemming, b. het kind woonde bij de geboorte en kort daarna niet in Nederland, c. 
de hielprikscreening is destijds niet aangeboden. 
In geval van de eerste twee oorzaken wordt de casus afgesloten.  
Registratie: de medisch adviseur registreert de gegevens  in Neorah. 
Als de hielprikscreening destijds niet is aangeboden → uitzoeken hoe dit komt (zie hierna);  

2) Er is wel een hielprik afgenomen bij het kind, maar er zijn geen gegevens van het kind in 
Praeventis aanwezig → voor zover mogelijk uitzoeken wat er met het hielprikkaartje is 
gebeurd (zie hierna); 

3) Het kind had bij de screeningstests geen afwijkende uitslagen; in dit geval kan sprake zijn van 
een fout negatieve screeningsuitslag, een fout-negatieve screeningsuitslag t.g.v. een al 
ingezette behandeling of een aandoening die later manifest is geworden (zie hierna). 

4) Het kind had wel een afwijkende screeningsuitslag maar deze is onjuist verwerkt (zie hierna). 
De medisch adviseur informeert in alle gevallen meteen de programmamanager en de 
accountmanager DVP. Hierbij worden geen NAW gegevens doorgegeven, ook geen initialen, wel 
een geboortedatum. De programmamanager informeert de programmacommissie.  
 
Ad 1) Hielprikscreening is niet aangeboden 
Als de hielprikscreening destijds niet is aangeboden, dan vraagt de programmamanager de 
medisch adviseur om contact op te nemen met de Jeugdgezondheidsorganisatie die de 
hielprikscreening had moeten aanbieden om uit te zoeken waarom dit niet gebeurd is.  
De medisch adviseur informeert de programmamanager en de accountmanager over de 
uitkomsten hiervan. De programmamanager informeert de programmacommissie.  
Registratie: de medisch adviseur registreert de gegevens in Neorah. 
 
Ad 2-4)  Hielprik uitgevoerd maar geen (afwijkende) uitslagen of correcte gegevens in Praeventis 
Als de hielprik wel is uitgevoerd, maar de uitslagen in Praeventis zijn niet afwijkend, ze 
ontbreken, of ze zijn verkeerd verwerkt, dan informeert  de medisch adviseur het 
referentielaboratorium van het RIVM. Het referentielaboratorium zorgt ervoor dat een 
heranalyse wordt uitgevoerd. Het laboratorium krijgt daarvoor alleen de setcode en het 
geboortejaar van het betreffende kind. 
a) De medisch adviseur informeert de programmamanager over de uitkomsten van de 

heranalyse. De programmamanager informeert de accountmanager DVP, de 
programmacommissie, de voorzitter van de betreffende ANS, het referentielaboratorium en 
de monitorende partij (momenteel TNO) over de uitkomsten van dit traject.  
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b) De programmamanager organiseert – indien noodzakelijk - een bijeenkomst van een ad hoc 
commissie bestaande uit: 

• voorzitter betreffende ANS 

• medisch adviseur 

• afgevaardigde van het betreffende screeningslaboratorium  

• afgevaardigde van het referentielaboratorium 

• behandelend kinderarts 

• programmamanager 

• accountmanager hielprikscreening RIVM-DVP 

• monitorende partij (momenteel TNO) 
c)  Het kind wordt anoniem besproken, d.w.z. zonder NAW gegevens, maar wel met een 

geboortedatum. 
d) Als met zekerheid kan worden geconcludeerd dat er geen sprake is van een aandoening die 

gemist is bij de hielprikscreening wordt de casus afgesloten.  
Registratie: de medisch adviseur registreert de gegevens dan niet in Neorah.  

e) Gaat het om een mogelijke fout in het proces, dan moet een MIC (Melding Incidenten 
Cliënten)melding worden gedaan en een melding bij de IGZ worden overwogen (art. 4a 
Kwaliteitswet zorginstellingen). VWS wordt hier zo nodig over geïnformeerd. De ad hoc 
commissie beslist welke vervolgstappen genomen dienen te worden. De communicatie 
verloopt via de programmamanager. Na afronding van dit plan van aanpak wordt de casus 
afgesloten. De casus wordt door de programmamanager gemeld aan de ANS voorzitter en 
vervolgens gemeld in de programmacommissie.  
Registratie: de medisch adviseur registreert de gegevens in Neorah. 

f) Gaat het om een gemiste aandoening (fout negatieve hielprikscreeningsuitslag*), dan beslist 
de ad hoc commissie welke vervolgstappen genomen dienen te worden. De communicatie 
verloopt via de programmamanager. Na afronding van dit plan van aanpak wordt de casus 
afgesloten. De casus wordt door de programmamanager gemeld in de 
programmacommissie.  
Registratie: de medisch adviseur registreert de gegevens in Neorah. 
Bericht Goede Uitslag: Als het een gemist kind in de screening betreft en het Bericht Goede 
Uitslag is nog niet verstuurd, dan wordt in overleg met de behandelend kinderarts bepaald of 
het Bericht Goede Uitslag al dan niet verstuurd zal worden. Wanneer het BGU niet verstuurd 
zal worden dan moet dit doorgegeven worden aan het NHS managementteam en FBPP. 
*het is belangrijk om te checken of het daadwerkelijk om een aandoening gaat waar de hielprikscreening op het 
moment van de hielprik op gericht was  

 
Na afloop procedure: terugkoppeling aan meldend kinderarts 
Na afloop van de procedure informeert de medisch adviseur de meldend kinderarts over de conclusie 
van de procedure.  
 
Afspraken rond privacy 
In dit proces zijn de persoonsgegevens van het kind uitsluitend bekend bij de meldende kinderarts en 
de medisch adviseur van het RIVM . 
Alle andere betrokkenen in dit proces beschikken alleen over een geboortedatum van het kind. 
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Contact medisch adviseur via regionale RIVM-DVP kantoren 
 

• RIVM-DVP West (Noord-Holland, Utrecht, Zuid-Holland), dvpwest.nhs@rivm.nl, 
088 689 8931 

• RIVM-DVP Zuid (Limburg, Noord-Brabant, Zeeland), dvpzuid@rivm.nl,  
088 689 8941 

• RIVM-DVP Noord-Oost (Drenthe, Flevoland, Friesland, Gelderland, Groningen, 
Overijssel), dvpnoordoost@rivm.nl, 088 689 8951 
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Procedure mogelijk gemist 
kind in hielprikscreening

1e fase

Geen gemiste 
aandoening 

mogelijk 

Meldende 
kinderarts vraagt 

toestemming 
ouders voor 
melding aan 

medisch adviseur 
RIVM 

Geen toestemming 

Stellen van aantal 
vragen 

Wel toestemming 

Kinderarts meldt 
mogelijk gemiste 

hielprik aandoening

Medisch adviseur 
meldt mogelijk 

gemiste hielprik-
aandoening

ANS voorzitter krijgt 
melding mogelijk 
gemiste hielprik 

aandoening

Wel mogelijk 
gemiste HP-
aandoening 

     

2e fase 

Terugmelding aan 
meldend kinderarts

Anoniem registratie 
in Neorah (medisch 

adviseur) 
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Procedure mogelijk gemist 
kind in hielprikscreening

2e fase

Medisch adviseur 
checkt Praeventis

- Ouders gaven geen toestemming
Hielprik
- Kind woonde destijds in het 
buitenland

Hielprik niet 
aangeboden

MA neemt contact op 
met JGZ en Informeert 
programmamanager en 
accountmanager DVP 

over uitkomsten 
hiervan

Medisch adviseur 
informeert

referentie lab dat 
vervolgens een 
heranalyse laat 

uitvoeren.

Programmamanager organiseert zo nodig 
ad hoc commissie bestaande uit:
• voorzitter betreffende ANS
• medisch adviseur
• afgevaardigde van betreffende screeningslaboratorium 
• afgevaardigde van het referentielaboratorium
• behandelend kinderarts
• programmamanager
• accountmanager hielprikscreening RIVM-DVP
• monitorende partij (momenteel TNO)

Medisch adviseur 
informeert programma-

manager over uitkomsten 
heranalyse

Programmamanager 
informeert:
• accountmanager DVP
• referentielaboratorium
• programmacommissie 
• voorzitter ANS
• monitorende partij 

(momenteel TNO)

Ad hoc commissie bepaalt vervolgstappen;
communicatie via programmamanager

Na toestemming ouders
 melding door kinderarts 

aan medisch adviseur
van een mogelijk gemiste HP 

aandoening 

2. Wel hielprik verricht, 
geen gegevens in Praeventis
3. Destijds geen afwijkende 

uitslagen
4. Afwijkende uitslag 

destijds fout 
verwerkt

1. Hielprik niet 
uitgevoerd

Geen gemiste aandoening Gemist door fout in het proces 
Gemiste a.g.v. fout-
negatieve uitslag*

Afsluiten casus;
registratie door medisch adviseur 
in Praeventis en terugkoppeling 

aan meldende kinderarts

Programmamanager informeer De
 PNHS. De medisch adviseur registreert de 
gegevens in Neorah en koppelt terug aan 

meldende kinderarts

Afsluiten casus; 
medisch adviseur registreert 
geen gegevens in Neorah en 

informeert de meldende 
kinderarts

Overwegen Melding MIC en IGZ
z.n. informeren VWS

Ad hoc cie bepaalt vervolgstappen
Communicatie via programmamanager,
Medisch adviseur informeert meldende 

kinderarts

Programmamanager meldt aan PNHS, 
voorzitter ANS; medisch adviseur 

registreert gegevens in
 Neorah en informeert meldende kinderarts

DDRMD kinderarts meldt kind 
met mogelijk gemiste 

hielprikaandoening aan bij 
medisch adviseur

*Kind heeft aandoening, maar uitslag bloedonderzoek was negatief.  


