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De volgende aanpassingen zijn doorgevoerd:

1.
2.

‘ballpoint’ is vervangen door ‘balpen’. ‘Ballpoint’ is een ouderwets woord;

‘Achternaam moeder’ is vervangen door ‘Geboortenaam moeder’. Geboortenaam geeft
duidelijker aan wat er wordt bedoeld: de naam waaronder de moeder bij de huisarts
bekend is;

‘geen materiaal vanwege’ is vervangen door ‘geen hielprikafname vanwege’. De zin
‘geen materiaal vanwege’ geeft niet duidelijk aan dat het hierbij gaat om de uitvraag
waarom er geen hielprik is afgenomen;

‘Screener’ is vervangen door ‘Screener JGZ'. Dit geeft duidelijker aan in welk geval dit
vakje moet worden aangekruist;

Bullet met ‘ziekenhuis (tel. afd.):...." is naar links verschoven (voor meer invulruimte) en
‘afd.” is nu voluit weergegeven. Dit heeft als doel dat dit item beter ingevuld gaat
worden;

‘naam uitvoerder’ is vervangen door ‘naam uitvoerende’. Dit geeft duidelijker weer dat
de naam van de ‘uitvoerende’ (de screener) hier is gewenst;

Formulering toestemmingsvraag over bewaren/gebruiken hielprikgegevens en
overgebleven bloed is iets uitgebreid. Het gaat hierbij om een kleine nuancering van de
tekst ter extra verduidelijking van de toestemmingsvraag.
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Versie 2023

Op de hielprikkaart versie 2023 kan expliciet worden aangegeven of de ouders toestemming
geven om overgebleven hielprikbloed en hielprikgegevens te mogen gebruiken voor
wetenschappelijk onderzoek. Deze ‘toestemmingsprocedure’ die ingaat op 1 januari 2023, is
fundamenteel anders dan de voorheen geldende ‘bezwaarprocedure’ waarin ouders de vraag
kregen of ze bezwaar hadden tegen “het bewaren van het bloedmonster voor anoniem
wetenschappelijk onderzoek”. De nieuwe ‘toestemmingsprocedure’ is nodig om te voldoen aan
de privacywetgeving (Algemene Verordening Gegevensbescherming, AVG).
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In versie 2023 is de vraag over dragerschap sikkelcelziekte anders geformuleerd. De vraag over
dragerschap sikkelcelziekte zoals gesteld in eerdere versies van de hielprikkaart kan de
verwachting scheppen bij ouders dat zij geinformeerd zullen worden over de uitslag, ook als
deze negatief is. Ouders worden echter alleen geinformeerd als de uitslag voor dragerschap
sikkelcelziekte positief is. In versie 2023 wordt daarom gevraagd of de ouder het wil weten of
het kind drager is van sikkelcelziekte.

In voorgaande versies van de hielprikkaart werd aan de ouders om een paraaf gevraagd bij
mondelinge toezeggingen met betrekking tot het bewaren van hielprikbloed voor
wetenschappelijk onderzoek en dragerschap sikkelcelziekte. Vanaf 1 januari 2023 zal hierbij niet
meer om een paraaf gevraagd worden omdat dit juridisch gezien niet noodzakelijk is. Versie
2023 is hierop aangepast.

Omdat de telefoonnummers van de regiokantoren zijn gewijzigd, zijn deze op de hielprikkaart
versie 2023 aangepast

|
/s |
1
1 VOLLEDIG invullen met zwarte ballpoint
e ; NET GEERUMEN 13000 127 rasa 2023, Opmerkingen
- H Achtemaam baby: [ bij 2e hielprik, 5.v.p. vermelden setnr 1e higlpAk .....or e eevee ceemeereae
FalREN [ .
¥ 1 ! Voorn: : [ alleen erfeljke bloedamoede (na eerdere bloedtransfusie)
H H i Geslacht: [iman  Owouw Clonbekend ) ,
- , H O geen matedaal vanwege | OVENGE. ,........u.ersessnsssms e s rrasssses
o i Woonadres:
#75N i Postcode:
¥ L] :
L] 1 [ Woonplaats:
S ! :
- i Achtemaam moeder O thuis 0O elders:
PN
¥ \ o | 9 Tel. ouders/verzorgers 0 ziekenhuis (nasmy
v H 0] : [G] datum tijdstip
- o+ e — ats:
== = Geboorte: Lr— S |- —
- -
" \‘ o —— Bloedafname: ... P s [ [ Bloedafname door [ screener [ verloskundige [J anders
"‘ } E B3| Geboor 0 gram [0 Ziekenhuis (8L 807 s s cesesrssesimsssssns snsensa
- ar— — =
- [ P e ) E gz Zwang P T weken + dagen | Organisatie:
T FE==2 3
i b O = =) 2% Meerling: Cnee [Jja Naam uitvoerder
¥ 4 E — r'N" &< Bloed/wisseltranstusie:
S - ’ = — (=] Onee datum EINDtijdstip BT | Quderwil het weten ails het kind drager is van sikkelcelziekte:
- O e —— B Oia O nee
= = 0 o -
f . = g L JUUONL LSO USSR
[} ’ - Soort: OErytrocyten OPlasma O Trombocyten Ouder geeft toestemming voor het bewamen en gebrulken van
Ve =§ hielprikgegevens en overgebleven bioed voor onderzoek om de|
=—— hielprikscreening te verbeteren:
\ y, : Hulsarts: ;
En.| H IE O ja O nee
: H Te: Tal:
[
1

2024 Versie: 8.0 Status: Definitief Pagina 2 of 6



Versie 2022

De houdbaarheidsdatum van de hielprikkaart is gewijzigd van 3 naar 5 jaar: Volgens de nieuwe
CLSI standaard (mei 2021) dienen de hielprikkaarten een houdbaarheid van minimaal 5 jaar te
hebben na voltooiing van de productie. In voorgaande editie (NBS01-A6) was de vereiste
houdbaarheid nog minimaal 3 jaar. Behalve deze zijn er geen significante wijzigingen

doorgevoerd.
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Versie 2021

Als toevoeging op de hielprikkaart versie van 2021 worden aangegeven of er sprake is van een
meerling. Deze toevoeging is gedaan om persoonsverwisselingen binnen de hielprik
screeningsprocedures die soms optreden bij meerlingen en die grote consequenties kunnen

hebben, te voorkomen.

‘ALLES’ is vervangen door ‘VOLLEDIG'.
Het type barcode is gewijzigd waarmee het sethummer op de hielprikkaart wordt weergegeven.
De barcode gebruikt in 2020 gaf soms inleesfouten. Gebruik van een veel compactere barcode
(met minder streepjes per opperviakte) vermindert de kans op inleesfouten. Deze wijziging is
belangrijk voor het inscannen van de barcodes in de informatiesystemen van de
screeningslaboratoria en de DVP-regiokantoren.
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Versie 2020

Op de hielprikkaart van 2020 is er meer ruimte gemaakt voor de postcode en de woonplaats
van de geborene. Verder zijn er geen wijzigingen doorgevoerd.
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Versie 2019

Op de hielprikkaart van 2019 is het keuze geslacht uitgebreid met “onbekend” met de reden
dat geslacht niet altijd bekend is tijdens de bloedafname. Om ruimte te maken voor de
geslachtkeuze wordt de postcode en woonplaats op één regel geschreven. Bij de keuze
“Bloedafname door” is bij keuze ziekenhuis “nr” toegevoegd bij tel afd.
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Versie 2018

Vanwege het toevoegen van alfa- en beta-thalassemie aan de hielprik per januari 2017 is de
bij de opmerkingen de keuze 'alleen sikkelcel (na eerdere bloedtransfusie)' gewijzigd in 'alleen
erfelijke bloedarmoede (na eerdere bloedtransfusie)'. Omdat scans van met blauwe pen
ingevulde sets niet altijd goed leesbaar zijn is toegevoegd: 'ALLES invullen met zwarte
ballpoint' in plaats van 'ALLES invullen met ballpoint'.
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Versie 2017

Op verzoek van velen is op de hielprikkaart versie 2017 de ja/nee optie voor de vragen aan
de ouders weer teruggekomen. De screener vult dus in alle gevallen een antwoord in, ook als
het kind geen bloedtransfusie heeft gehad; ook als ouders wel de uitslag dragerschap SZ
willen weten en ook als ouders geen bezwaar hebben tegen het bewaren van het bloed voor
wetenschappelijk onderzoek.
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Versie 2016

Vanaf de hielprikkaart versie 2016 worden de hielprikkaarten door een buitenlandse
producent gemaakt. Deze producent plaatst de bloedviekken in een zig-zag lijn en niet in een
rechte lijn.

)/ ! y
ALLES invulien mat balipaint:
TN u-anh..p?-...::‘ Opm kin gen
o1 Achtermasm bady. D54 20 aprh v varmmiten sty Te Nelgr
,’ \\ ! Wormalamien) 3 swen shast @ (1 modve Boalt aw e |
‘\i—ll : Woonadres 020V | £ grn mutetad vosmpe / ondge
27 ' Postonds
oo’ Achterna am moeder Qebony
- Ot O sden
’ N : Telnr oudersiverzorgers o
| e o
_:"' - ! Gaboonte: . - !
I’ \\ - im - . / : Dostatuwrs oor O sromner D vwinindge O anden
T = 3 Gebootegewicht o O soevass ot
-~ - -
-~ F_ 2w angecschapsduer when . cagen | Opuvntin
l’ \\ g l ary e
H H = Boed'wisseltranshus
Dalalt ——4] - o] e o, el i
"—“\ - Ol o . I
\ 1 - Soon O Eys O Piama O Trombos
Sae? Oor ma®d Dk wan’ ey Dewar e Momdnonsing wiodr avysmr
\ J r \l-,’\w Monats AP onder ook 0 p pecan! coderin)
(9 3 ) Yo Tol
Versie 2015

Bij de hielprikkaart versie 2015 was ervoor gekozen om bij de vragen aan de ouders alleen de
bijzondere antwoordoptie te vermelden: ‘ja’ wanneer het kind een bloedtransfusie heeft
gehad, ‘nee’ wanneer de ouder de uitslag dragerschap SZ niet wil weten en ‘ja’ wanneer de
ouder bezwaar heeft tegen bewaren van de hielprikkaart voor anoniem wetenschappelijk
onderzoek.

ALLICS brvlin el basBpasinits gresd o
T R e . 18 R e B T Dperabiiingn
-== Achierranm baly ) o e Pk, e oo sk 1 1 i
b1
] H i Vooralalmien) i | 5 S st o s mcaan
LI Wersdre I e e vanetg § oewg
= Foatcode
i‘ u
] ¢ ' Waongiasty:
H
1 E_E ALPIE AT Seer it
O ras [ =
"‘-1 e ] g & s
i |
O v pr— —_— -
o :_¥=_ Gebooie: . - T L
- .~ Emg licedatname: - . i H . || Dioptateara soar Dm0 anmardos e
L ',._‘ Ha' e s R — L e TR
- i Zwangerschapadar k. dagen
- i===i Crperunte
I H ' = Blosdhvisssiranatusie: et st oenter
. L _
p—— Ere EBHCopistg BT | Ouer e aniig oragericrod 58 maten [ s, prnal duaie i
e ] TR
L . ] B OEys O Pasns O Trombo's
s 'i‘ F” Do PPokalin] DebSaidr’ Megee [aprerine®s D il el B
I [T A —— [sper—
L Tei

2024 Versie: 8.0 Status: Definitief Pagina 6 of 6



