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Caractéristiques

Type de base de données

Hopital Robert Debré

Secteur Public

Type de base de données

Base de données issues
d'enquétes, précisions

Origine du recrutement des
participants

Le recrutement dans la base de
données s'effectue dans le
cadre d'une étude
interventionnelle

Informations complémentaires
concernant la constitution de
I'échantillon

Bases de données issues d'enquétes

Etudes longitudinales (hors cohortes)

Via une sélection de services ou établissements de
santé

Non

Prospectif Date de fin des inclusions : 01/12/1988

Objectif de la base de données

Obijectif principal

Objectif général : analyser le devenir a l'age adulte
des sujets traités depuis la période néonatale pour
hypothyroidie congénitale (HC), grace a l'action de
dépistage systématique instituée en France depuis
1978.

Obijectifs secondaires :

- évaluer l'état de santé a l'age adulte, de la qualité
de vie et de linsertion socio-professionnelle, de la
fertilité et de I'état de santé de leur descendance



Criteres d'inclusion

c'est-a-dire des enfant des sujets traités pour HC,
avec la recherche d'anomalie de développement de
la thyroide ainsi que le développement général lors
de la premiere année de vie.

- identifier selon le phénotype des sous groupes de
patients candidats a une étude génétique.

L'étude des femmes traitées pour hc comprend
également l'analyse du déroulement et de lissue de
la grossesse ainsi que des besoins en thyroxine
pendant la grossesse .

- améliorer les stratégies de prise en charge
(enfant, adolescents, adultes, femmes enceintes).

Dépistés pour hypothyroidie en période néonatale
entre 1978 et 1988

Type de population

Age

Population concernée
Sexe
Champ géographique

Détail du champ géographigue

Collecte

Dates

Année du premier recueil

Nouveau-nés (naissance a 28j)
Nourrissons (28ja 2 ans)
Petite enfance (2 a 5 ans)
Enfance (6 a 13 ans)
Adolescence (13 a 18 ans)
Adulte (19 a 24 ans)

Adulte (25 a 44 ans)

Adulte (45 a 64 ans)
Personnes agées (65 a 79 ans)
Grand age (80 ans et plus)

Sujets malades
Féminin
National

Cohorte multicentrique (20 centres) France
métropolitaine

01/1978

Taille de la base de données

Taille de la base de données (en

nombre d'individus)

Détail du nombre d'individus

[1000-10 000[ individus

1804

Données



Activité de la base
Type de données recueillies

Données déclaratives,
précisions

Détail des données déclaratives
recueillies

Existence d'une biotheque

Parametres de santé étudiés

Collecte des données terminée
Données déclaratives

Auto-questionnaire papier

Auto-questionnaire au cours du suivi tous les ans
pendant 3 ans puis tous les 5 ans.Informations
recueillies par l'auto-questionnaire : santé, qualité de
vie, grands évenement de santé, déroulement et
issue des grossesses. Autre fiche d'information au
cours du suivi.Périodicité de l'autre fiche
d'information : variable dans le temps, actuellement
tous ans pendant trois ans puis tous les 5
ans.Informations recueillies par l'autre fiche
d'information : recueil d'information complémentaire
aupres des médecins et des acteurs du systeme de
santé

Non
Evénements de santé/morbidité

Evénements de santé/mortalité
Qualité de vie/santé percue

Modalités

Mode de recueil des données

Procédures qualité utilisées

Suivi des participants
Détail du suivi

Appariement avec des sources
administratives

Sources administratives
appariées, précisions

Valorisation et acces

Auto-questionnaire : saisie manuelle

Présence d'une requéte de cohérence apres la
saisie des données informatiques.Gestion des
données manquantes par retour au dossier source
ou retour vers le patient ou retour vers un tiers
Relance des médecins pour réaliser les visites de
suivi Relance des sujets pour réaliser les visites de
suivi Les patients sont informés de l'utilisation de
leur données

Oui
0, 13 ans, 25 ans, 26, 27 ans puis tous les 5 ans
Oui
RNIAM (JO 11 JUIN 20007) Association frangaise

pour le dépistage et la prévention des handicaps de
l'enfant

Valorisation et acces
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