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Contactdag 7 oktober 2008 in hotel Conferentiecentrum Zonheuvel Doorn

Tijdens de jaarlijkse PRN Contactdag stonden Gebruik en Kwaliteit van data centraal. Voor de
kwaliteit van data was de implementatie van de nieuwe dataset het voornaamste thema,
samen met het electronisch berichtenverkeer en de epd-vorming, die voor deze implementatie
een voorwaarde is. Naast onze eigen leden en direct bij PRN betrokkenen waren nu tevens
andere belangstellenden in de informatisering van de perinatale keten uitgenodigd. Hierdoor
waren ook vertegenwoordigers van de industrie op de contactdag aanwezig.
Softwareleveranciersbijeenkomst: het afgelopen jaar heeft de Stichting, samen met het
Nictiz en later ook het RIVM, een aantal bijeenkomsten voor softwareleveranciers in de
perinatale keten georganiseerd. De nieuwe dataset inbouwen in een nieuw of bestaand product
kost de industrie veel energie. Voor het -organisatorisch en financieel- steunen van
deelnemende berichtgevers én industrie om een aanleverbericht vanuit het eigen elektronische
dossier te maken en in de praktijk uit te testen, is een Masterplan ontwikkeld en financiéle
steun van de overheid gevraagd. Bij dit project is vanwege de Prenatale Screening op Down en
SEO ook het RIVM/Centruum voor Bevolkingsonderzoek betrokken. Eerder op deze dag waren
dan ook de betrokkenen bij het Masterplan samen met een groot aantal softwareleveranciers
bijeen voor het in kaart brengen van de stand van zaken van informatievoorziening van de
volgende vier projecten in de perinatale keten:

e Screeningsprogramma’s Down/SEQO/hielprik

e Perinatale audit

e Perinatale registratie

e Masterplan.
Hierbij passeerden de inventarisatie en harmonisatie van de datasets in de perinatologie,
wensen en knelpunten van gebruikers bij de inbouw van de datasets en de implementatie van
het berichtenverkeer via HL7 de revue. Tevens werden wensen en plannen van de leveranciers
in kaart gebracht. Een vruchtbaar overleg.




Een groot aantal softwareleveranciers uit de perinatale keten nam zoals gezegd ook deel aan
de Contactdag. Het werd zo een bijeenkomst met een zeer breed scala aan disciplines,
allemaal betrokken in de perinatale zorgketen. De Stichting bleek hierin een spin in het web en
de jaarlijkse Contactdag met recht een dag waarop contacten gelegd worden of strakker
aangehaald. Hieronder een korte samenvatting:

Mevrouw Loes van der Leeuw-Harmsen, voorzitter van de Stichting, opent iets na twee
uur de bijeenkomst met een hartelijk welkom aan de grote groep aanwezigen. Het aantal
aanwezigen heeft de honderd ruim overschreden. In een korte inleiding schetst zij de thema’s
van voorgaande Contactdagen. Die van vorig jaar werd afgesloten met lessen voor de
toekomst, goede resultaten, mooie plannen, maar ook zorgen over de inhoud, informatisering
en financién. Inmiddels zijn alle disciplines overtuigd dat de PRN dataset dé tool is die eenheid
van taal in de hele perinatale keten brengt. Diverse sprekers zullen vandaag een licht laten
schijnen over de huidige stand van zaken.

Zij geeft daarvoor graag het woord aan:

de heer Wilco Bothof, senior partner Atos Consulting, die de rol schetst van informatie-
voorziening en datasets in het verbeteren van zorgprocessen in de praktijk. Informatie gaat
niet over het invoeren van een ICT systeem. Ict is een instrument om veranderingen mogelijk
te maken. Centraal staat, naar zijn idee, of het papieren dossier in het ziekenhuis nog bestaat
over zo'n tien jaar. Waarschijnlijk niet. Wat verandert er in de werkwijze, hoe ontwikkelt de
transmurale communicatie zich en wat betekent dat voor het eigen specialisme. De patiént
wordt mondiger en hoort zijns inziens centraal te staan. In de Verenigde Staten is al ervaring
met portals waar behandelaars, huisartsen het pad van de patiént kunnen volgen. De heer
Bothof meent dan ook dat over tien jaar de volgende veranderingen hebben plaatsgevonden:
1. de patiént staat centraal in het zorgproces, behandeling is mutidisciplinair vanuit de
patiént en niet vanuit een specialisme;
2. patiént en behandelaar/verwijzer zijn klant van een patiéntenportal, waarbij via een
webapplicatie het eigen dossier bekeken kan worden;
3. dossier en overdracht worden geheel electronisch; het dossier is daarmee de bron voor
zorgonderzoek en onderwijs.




In dit scenario zal een verschuiving in de regie van de specialist naar de patiént en huisarts
plaatsvinden. Informatie zal overal en voor iedereen beschikbaar zijn. Alle gegevens en
mutaties moeten te herleiden zijn tot de individuele zorgverlener. Dhr. Bothof besluit zijn
betoog met de vraag: Is uw specialisme geholpen met een dergelijke ontwikkeling?

Vanuit de zaal reageert dhr. Martijn Heringa als volgt: dit is een mooi verhaal. Wij als
zorgverleners weten wel waar we naar toe willen, maar niet hoe we het met anderen voor
elkaar moeten krijgen. Het lijkt nu of het probleemaapje bij organisaties als PRN op de
schouders zit, maar het is uitdrukkelijk een aapje van de zorgverleners zelf. Hoe valt een en
ander te regelen, wat zijn daarvoor aanbevelingen?

Op grond van de ervaring met twee ziekenhuizen, die ongeveer evenveel geld besteed hebben
om de procesvoering aan te passen -één is na twee jaar klaar, de andere na vier jaar pas
halverwege- weet dhr. Bothof de volgende tip te genereren: Ga voor een model waar snel
resultaat mee te behalen is, overtuig de omgeving en zorg dat de eerste manier van werken
snel geintroduceerd wordt.

Daarop heeft mw. Loes van der Leeuw wel een voorbeeld uit het eigen ziekenhuis waarbij de
papieren dossiers gescand worden aangeboden: het lijkt een basis maar blijkt geen geschikte
basis. Dhr. Bothof meent dat deze oplossing als een ICT oplossing is ingevoerd. Alles is te
digitaliseren, daar gaat het niet echt om. Zorgverleners horen in de lead te zijn, zij kunnen de
ICT oplossing aansturen.

Dhr. Jan van Lith: hoe krijg je andere zorgverleners mee? Dhr. Bothof adviseert het in
praktische dingen te zoeken, zorgprocessen parallel of na elkaar. Believers en non believers
moeten met elkaar in discussie en daarop actie ondernemen.

Mw. Loes van der Leeuw dankt dhr. Bothof voor zijn betoog en geeft het woord aan:

mevrouw Adja Waelput van het RIVM voor haar inleiding: de perinatale dataset een rijke
bron voor de perinatale audit. Kort en bondig schetst mw. Waelput de filosofie van de
perinatale audit en de voorgestelde aanpak. De perinatale audit is een op gestructureerde
wijze uitgevoerde kritische analyse van de kwaliteit van de perinatale zorgverlening, inclusief
de gebruikte procedures voor diagnose en behandeling, het gebruik van voorzieningen en de
resulterende uitkomst en kwaliteit van leven van vrouwen en hun kinderen. Doel is een
verbetering van de kwaliteit van de perinatale zorg, het verkrijgen van een beter beeld van



trends, evaluatie van beleid en het levert een basis voor aanpassing van het gezondheidsbeleid
en landelijke preventieve maatregelen.

De audit is ook juridisch getoetst, deelname is niet vrijblijvend en er zijn geen belemmeringen.
Wel moet een veilig klimaat gecreéerd worden. Over de juridische aspecten is op verzoek van
het RIVM, door de heer Legemaate en mw. de Roode van het projectbureau van de KNMG, een
rapport met aanbevelingen uitgebracht.

De Perinatale Registratie is de basis van de audit. In de nieuwe registratie zitten alle data, die
op dit moment voor de audit van belang zijn. Zonder PRN geen perinatale audit. Eenheid van
taal is ook hierbij essentieel! Uitgangspunt is het éénmalig vastleggen door zorgverleners en
daarom wordt aangehaakt bij de landelijke ontwikkelingen, zoals de ontwikkeling van het
electronisch patiéntendossier. Voor de overgangsperiode heeft het RIVM aan de PRN gevraagd
TE opdracht te verstrekken voor een webbased invoermodule. Deze webapplicatie, die
inmiddels gereed is moet de voor de audit benodigde gegevens aanleveren, waarmee
tegelijkertijd de nieuwe PRN-databank gevuld wordt. De webapplicatie bevat meer ja/ nee
vragen, start vanaf de allereerste controle, in principe vanaf zes weken zwangerschap. In de
verder voor de audit te ontwikkelen applicatie wordt ook een doodsoorzakenclassificatie
opgenomen en wordt bovendien een chronologisch verslag geleverd. Dit verslag, ontdaan van
identificerende gegevens, is de basis voor lokale, regionale en landelijke audit besprekingen.
De gegevens zijn niet herleidbaar naar patiént of zorgverlener. De tot persoon herleidbare data
zijn veilig opgeborgen in de perinatale databank. Kortom, de PRN is de bron van veel voor de
audit benodigde gegevens. PRN en de audit werken samen aan de ICT modules en de
uitwerking van de KNMG aanbevelingen.

Desgevraagd voegt mw. Waelput toe dat nog gewerkt wordt aan een zo aantrekkelijk mogelijk
chronologisch verslag. In de overgangsperiode zullen trainingen voor lokale regionale en
landelijke audit besprekingen worden verzorgd. Aanlevering moet groeien. De audit commissie
heeft niet de ambitie dat eind 2009 alle casussen geaudit zijn. In eerste instantie zal er dan
een procesmatige evaluatie zijn, hoeveel audits in hoeveel regio’s. Over de benodigde
invoertijd is nog geen duidelijkheid, dat moet uitgetest worden met zorgverleners.

Volgens de heer Martijn Heringa is dit een prachtig project, dat vooral kan slagen als duidelijk
is dat de zorgverlener er belang bij heeft. Hoe pak je dat aan? Regioteams zullen belangrijk
zijn in het stimuleren en enthousiasmeren van mensen in het veld. Daarnaast heeft de
zorgverlener ook de morele plicht om aan kwaliteitsbeleid te werken.

Mw. van der Leeuw dankt mw. Waelput voor haar heldere en praktische verhaal. Het woord is
nu aan:

de heer Jos Offermans, gynaecoloog UMC Maastricht. Zijn inleiding “datasets en
berichtenverkeer in een prenataal screeningsprogramma” heeft hij de ondertitel “*Drama in één
bedrijf” meegegeven. Daarmee zet hij de toon voor een -met nadruk- eigen visie op een
proces van tientallen jaren veel proberen, observeren en uiteindelijk nog geen mooie
resultaten. Als beginnend gynaecoloog in 1988 lag de wereld van de prenatale diagnostiek
volslagen open. Dat veranderde enigszins begin jaren ‘90, Dat wat zo nu en dan op papier
gezet werd in het kader van prenatale diagnostiek, kon ineens in DBase en gaf zelfs een
geprint verslagje van standaardzaken. Daarmee kon men eenvoudig een jaarverslag maken,
voor zover alles nog op het floppy paste...zo had je ook toen al missing data... In ‘97 had het
AZM geinvesteerd in View Point, een mooi programma, je kon er zelfs de echo in kwijt en het
leverde prachtige data voor onderzoeken. Klein minpuntje in die tijd was dat er een verbod op
screening op leeftijd lag, de patiént moest dit zelf willen en de vergunning hiervoor werd door
VWS geweigerd. Screening werd ondertussen wel gedoogd. Vervolgens werd het diagnostisch



centrum in Eindhoven satelliet en was digitaal dataverkeer nodig. De verbinding was te duur
en kwam er dus niet. Ondertussen werd het oude systeem niet meer gelipdatet, waarna er een
aantal jaren geen schot in het digitale verkeer kwam. Toen viel het besluit voor een EPD voor
het AZM en per 1 januari 2007 kwam ook nog een vergunning af voor de Prenatale Screening.
Alles moest digitaal, de begeleidingscommissie was akkoord, de contracten gemaakt. In het
EPD moest nu ook de Prenatale Screening. Niet geregeld per 1 januari 2007 was de definiéring
van een minimale dataset en de financiering van het dataverkeer en de centra. Begin 2008
volgt een “"minimale minimale” dataset en Europese aanbesteding voor een centrale databank.
Het door het AZM aangeschafte systeem voor de screening, RPS, had oorspronkelijk een
server in Zweden, is een moderne keurige database maar is uitdrukkelijk geen patiént
behandelingsdossier. Voorwaarde voor een landelijke start van dit systeem is dat minstens vier
centra aanleveren. Momenteel vindt Europese aanbesteding plaats van de landelijke databank.
RPS heeft nu opslag in Maastricht in een internetapplicatie met koppelmogelijkheden met
MOSOS en Life Cycle. Het biedt te raadplegen informatie voor verwijzers en patiént. In de
toekomst kunnen er ook plaatjes (PACS) worden opgeslagen met printmogelijkheid. A.s.
vrijdag wordt met de firma getest, daarna volgt een interne test en eind dit jaar hoopt men het
uit te kunnen rollen. Concluderend stelt dhr. Offermans: een moeizaam, traag proces van
twintig jaar, nu bijna voor elkaar, nog niet helemaal ideaal en tegen enorm hoge kosten.

Dhr. van Lith is het niet eens met deze sombere voorstelling van zaken en krijgt daarin veel
bijval. Dit is wel degelijk een succesverhaal. Na een lang traject is er binnenkort een systeem
draaiend, dat pas echt vanaf 1-1-2007 uit de grond is gestampt! Het laatste deel is razendsnel
gegaan.

De heer van Enk van Astraia Sorgsaem merkt op dat er hier landelijk nog geen keuze voor een
systeem gemaakt is. Verder is RPS in Zweden geen nationaal programma. Zij hebben exact
dezelfde problemen als wij en kijken daarvoor weer naar buurman Denemarken, waar 0.a. een
product van Astraia draait. Het is fijn wanneer mensen tevreden zijn met een programma,
maar er zijn ook alternatieven en er blijven voor alle programma’s altijd nog problemen op te
lossen.

Tijdens de pauze is de webapplicatie Perinatal Audit te raadplegen. Daar is veel animo voor en
de uitleg wordt prima verzorgd door dhr. John van Nielen van TietoEnator en mw. Anne
Marieke Schiere, kwaliteitsonderzoeker van de PRN.

Na de pauze volgt de heer Hens Brouwers, neonatoloog UMC/WKZ Utrecht. Dhr. Brouwers
heeft jarenlange ervaring met gebruik van de data van PRN en onderzoekt momenteel trends
in morbiditeit en mortaliteit bij serotiene zwangerschapsduur. Hij heeft Nederlandse cijfers
naast die van Vlaanderen gelegd: het aantal kinderen geboren bij 42+ weken ligt bij ons
beduidend hoger dan in Vlaanderen. Een aantal studies propageren een actief verloskundig
beleid bij serotiniteit. Door dhr. Brouwers, samen met dhr. Groenendaal en mw. Hukkelhoven,
zijn relaties gezocht tussen mortaliteit en morbiditeit en zwangerschapsduren. Tevens is
gekeken naar de casuistiek van de Perinatal Audit, maar dan met de insteek morbiditeit in
plaats van sterfte. Bovendien werden eigen NICU-opnames gerelateerd aan substandard care



factoren. Naast verschillen in mortaliteit zijn significante verschillen opgevallen in morbiditeit
bij een toenemende zwangerschapsduur.

Moet het beleid nu anders? Er is wel een duidelijk risico op morbiditeitsproblemen, naarmate
de zwangerschap vordert. Te denken valt aan het eerder doorsturen naar een 2° lijns
ziekenhuis bij zwangerschapsduren vanaf bv. 41 weken. Vanuit de zaal geeft mw. Buitendijk
hierop aan, dat op basis van gegevens uit een registratie wel een potentieel knelpunt
gesignaleerd kan worden, maar dat hierop niet tot een ander beleid besloten kan worden:
hiervoor is eerst nader onderzoek nodig naar de gevolgen van een dergelijk veranderd beleid.

Na deze inleidingen wordt een forum gevormd met zorgverleners en industrie om onder de
bezielende leiding van de heer Jan van Lith te worden bevraagd op hun visie over kansen en
belemmeringen bij de lokale implementatie van dataset en berichtenverkeer in de dagelijkse
praktijk. De forumleden stellen zich aan u voor: Mw. Ingeborg Berends, verloskundige 3¢ lijn,
dhr. Wouter Went, Vrumun Software, dhr. Alex Holsbergen, BMA, mw. Lidewij Jongmans,
verloskundige 2° lijn, dhr. Martijn Heringa, gynaecoloog, mw. Renna Plukker, TietoEnator, mw.
Marieke Hermus, verloskundige 1° lijn, dhr. Paulo Valerio, neonatoloog en dhr. Gérard Lips,
gynaecoloog.

In hoeverre leeft de perinatale dataset en de ontwikkelingen rondom het berichtenverkeer in
de dagelijkse praktijk van de forumleden? Dhr. Heringa formuleert kort en krachtig: de nieuwe
dataset is er. Daar is geen ontkomen aan. Degenen die vooraan lopen hebben straks het
grootste marktaandeel. Op een suggestie druk uit te oefenen op de softwareleveranciers
meent dhr. Went dat verloskundigen steeds minder willen invullen. De dataset is volgens dhr.
Heringa z6 uitgebreid dat deze alleen in te vullen is als onderdeel van het werkproces, dus in
een epd. We moeten af van het idee dat we een registratie vullen. De schat die we nu in
handen hebben is de eenheid van taal voor de hele keten. Vanuit de zaal voegt dhr. Ronald
Brand toe: als je het proces vastlegt, doe je het op deze manier. Voor softwareleveranciers is
het helemaal niet belangrijk wat wel en niet wenselijk is. Het moet gewoon ingebouwd worden!
Mw. Roosen had gehoopt dat de NVOG strikter opgetreden zou zijn om de dataset als verplicht
onderdeel bij de zorgverlening ingevoerd te krijgen.

Dhr. Holsbergen denkt wel te weten waarom we na acht jaar denken over een perinatale
dataset de implementatie niet van de grond krijgen. Dat is een technisch ingewikkeld
vraagstuk. We hebben te maken met bestaande systemen uit de 1%, 2° en 3° lijn. Het
automatiseren van de ketenzorg, de beveiliging, logging, dat is lastig. Daarnaast ontbreekt het
financieel perspektief. Onduidelijk is voor hem wie de regie voert. Is dit het RIVM, de PRN of
een andere partij?

Vastgesteld wordt dat de dataset niet meer ter discussie staat. De beroepsverenigingen
hebben zich hieraan gecommitteerd. Het door de marktwerking laten ontwikkelen van een epd
die deze set zou kunnen aanleveren duurt nu echter al vier jaar. Dhr. Klumper voegt toe: de
LVR2 is echt ten dode opgeschreven. We moeten nu gebruik gaan maken van
softwareleveranciers die een nieuw systeem bouwen. Ook dhr. Lotgering benadrukt dat vullen
in een epd de enige manier is. Waarom zo moeilijk doen. Gewoon een deadline stellen, dat zou



de NVOG moeten doen. Bijvoorbeeld op 1 januari 2011 moéet iedereen een epd hebben en is de
LVR 2 dood. Hoe kijken de kinderartsen hiertegen aan? Dhr. Tamminga schrikt van een datum
1-1-2011. Dit ligt voor de kinderartsen veel te ver weg. Zij hebben nu al behoefte aan goed
vastgelegde gegevens van de verloskundigen en gynaecologen. De kinderartsen gaan nu
namelijk al over naar de nieuwe set. Per 1 januari 2009 kunnen de kinderartsen alleen nog via
de nieuwe webapplicatie LNR-PRN invoeren. Dhr. Valerio kan goed uit de voeten met het
diagnosegedeelte in de LNR-PRN, maar minder met opname/behandelinggedeelte. Hij ziet nog
verbetermogelijkheden voor de briefmodule. Mw. R. Plukker van TietoEnator biedt daarop aan
hier samen met hem naar te kijken
(en inmiddels is hiervoor een
afspraak gemaakt).

Concluderend:
e onduidelijk is wie de regie heeft
e er moet gestreefd worden naar een win-win situatie door gebruiksvriendelijke
invoerprogrammatuur
gepleit wordt voor een deadline
meer samenwerking met zorgverleners en softwareleveranciers is gewenst
bedenk wat het eigen belang is en ga er achter aan
einddatum invoering epd vastleggen en meer financiering vragen bij het ministerie
zorg voor een concrete projectopdracht voor de industrie
gebruikers/zorgverleners moeten willen, nu zou bijvoorbeeld LVR 1 alleen worden
ingevuld vanwege een verzekeraarscontract
e het wetenschappelijk belang van de data onderstrepen.
Met dank voor alle inbreng van forum en zaal stelt mw. van der Leeuw de volgende en laatste

spreker voor: ¢
de heer Koos van der Velde, voorzitter van de Stuurgroep Zwangerschap en Geboorte

(voorheen Platform Modernisering Verloskunde). Hij presenteert met verve wat lessen voor de
toekomst. Wat kan de PRN betekenen voor de samenleving? Als je de PRN niet gebruikt, tel je
niet meer mee! Er is al heel veel gepraat over de worsteling, maar het is een investering in de
toekomst. Er wordt veel gefocust op de sterfte, maar er gebeurt veel meer in de verloskunde.



20% van de kinderen wordt in het eerste levensjaar opgenomen. Wat betekent dat? Is de
informatie die we hebben helder genoeg? Het Aanvalsplan Rotterdam toont aan dat een groot
deel van de problemen wordt veroorzaakt door maatschappelijke problemen, veel mensen
moeten letterlijk overleven. Er is ongelijkheid in de gezondheidszorg. Daarnaast is er ook een
rol voor het individu, die moet meedoen. Er zijn trends waarneembaar: de samenleving
verkleurt, de verloskundige vraag neemt af, er is meer screening, vaccinatie, de rechten van
het kind zijn beter gedefinieerd en er is een mismatch tussen de zorg thuis en geld. Dat laatste
gaat vaker naar het ziekenhuis. Voor de toekomst - verwacht dhr. van der Velde - zal de
patiént centraal staan en moet de arts vertrouwenspersoon blijven. De zorgverleners zullen
worden afgerekend op kwaliteit en kosten en moeten bereid zijn samen te werken. De
beroepsgroep moet actiever zijn in management en beleid. Ook de wetenschap zal veranderen
en men moet zich instellen op het gebruik van chips. De mogelijkheden van ICT zijn
momenteel nog onderbenut. Op de agenda moeten de sociale omstandigheden van zwangeren
komen. Ook etniciteit is cruciale informatie in de registratie. Aandacht verdient ook de
programmeringsstructuur van de hele sector en een strategisch publicatiebeleid, zoals
bijvoorbeeld via Medisch Contact. Er moet worden geinvesteerd in opleiding, onderzoek en
samenwerking met alle disciplines. Dit is een sector waar goed mee te scoren is. “Zoek
inspiratie!” zo besluit hij zijn vlammend betoog.

Met een mooie samenvatting van wat er deze middag aan de orde was sluit mevrouw Loes
van der Leeuw deze bijeenkomst af, dankt de aanwezigen voor de vruchtbare inbreng en
nodigt allen uit voor een glaasje en een maaltijd.

Renna Plukker en John van Nielen van TietoEnator

Komende en gaande Bestuur, Raad van Advies en Commissieleden

Raad van Advies: Binnen VWS heeft een verschuiving van takenpakketten plaatsgevonden.
Daardoor hebben wij helaas van mw. Cilie Alberda, jarenlang onze zeer gewaardeerde
contactpersoon bij VWS, afscheid moeten nemen. Gelukkig zijn de taken bij VWS
overgedragen aan de heer Paul Boom, die nu al weer enige tijd met verve de portefeuille
onder zijn hoede heeft. Er heeft inmiddels al veelvuldig vruchtbaar overleg plaatsgevonden.
Binnenkort, op 19 november, zal de Raad van Advies vergadering bij de heer Boom op locatie
VWS plaatsvinden.

Ook bij ZN heeft een overstap plaatsgevonden. Het pakket Verloskunde van de heer Jan
Willem Schouten is nu in goede handen bij de heer Ruud Gardenbroek. Op de onlangs
gehouden Contactdag 7 oktober was gelegenheid informeel kennis te maken, voor wie hem in
de perinatale wereld nog niet kende. Gelukkig is ook de heer Gardenbroek bereid te
participeren in onze Raad van Advies.

Werkgroep dataset: De heer Frits van der Blij, kinderarts, heeft jarenlang geparticipeerd in
onze Registratie Commissie en tot op heden in de werkgroep dataset. Aangezien hij niet langer
in de praktijk werkzaam is, heeft hij te kennen gegeven zich langzaam te willen terugtrekken
uit de werkgroep. Hij is bereid nog even aan te blijven totdat de NvK een van haar leden voor
het vervullen van deze functie voordraagt. Kortom, nog niet echt een afscheid, maar toch
alvast bedankt, Frits, voor al die jaren constructief meedenken aan onze nieuwe dataset en de
eenheid van taal in de perinatale keten!

Vernieuwing Perinatale Registratie: stand van zaken

Voor het aanleveren van gegevens aan de nieuwe centrale databank zullen aanzienlijke
veranderingen in de lokale softwarepaketten noodzakelijk zijn en daarom overleggen wij
regelmatig met alle softwareleveranciers om de in de perinatale keten gebruikte pakketten om
te bouwen.



Voor de 2° en 3° lijns verloskunde is de nieuwe variabelenset aanzienlijk omvangrijker dan de
bestaande LVR2-registratie. Voor het betrouwbaar invoeren en aanleveren van data is een
lokaal Elektronisch PatientenDossier onontbeerlijk. Bestaande EPD “s zullen aangepast moeten
worden en de nog te ontwikkelen EPD “s zullen de PRNbasisset moeten bevatten. Met hulp van
het NICTIZ-berichtenverkeer (HL7v3) kunnen vervolgens de gegevens uit het lokale systeem
aangeboden en ingelezen worden in de centrale database. Voor het ontwikkelen van het
NICTIZ-berichtenverkeer draagt de PRN mede zorg. Ook draagt de PRN bij aan het verspreiden
van de PRN-basisset bij de EPD-leveranciers in Nederland.

Essentieel voor het welslagen van de implementatie is het werken met een (lokaal) EPD op
basis van de PRN-dataset. Er is door de Stichting dan ook regelmatig overleg met de
softwareleveranciers Begin dit jaar werd hen een voorbeeld PRN-XML-registratiebericht
gestuurd, waarmee de pakketten voor de perinatale keten kunnen worden
aangepast/omgebouwd. In augustus/september zijn daar de nieuwe “mappingtabel”en een
kersverse implementatiehandleiding aan toegevoegd. (zie ook verslag Contactdag 2008).
Alhoewel er groen licht is voor het Masterplan heeft VWS op financieel gebied nog geen
toezegging gedaan.

Diverse zaken

Referentiecurven

Gebleken is dat velen de curven, in pdf, op onze website hebben weten te vinden. Op verzoek
kunnen ze ook in excelformaat worden toegemaild (mverdonk@perinatreg.nl). Daar wordt
gretig gebruik van gemaakt. De curven, geplastificeerd en in handzaam formaat zijn aan de
vier perinatale beroepsverenigingen aangeboden. Zij hebben de benodigde aantallen bij onze
Stichting besteld en onder de eigen leden kunnen verspreiden. Dat er massaal gebruik
gemaakt wordt van deze curven blijkt uit de vele verzoeken, die wij ook nu nog zeer
regelmatig ontvangen.

Ook andere doelgroepen, zoals verpleegkundigen op verloskunde afdelingen, leerling
verloskundigen, Aios gynaecologie, arts assistenten kindergeneeskunde etc. melden zich voor
de geplastificeerde curven.

Perinatal Audit

Het gegevensbeheer voor de tot persoon herleidbare gegevens ligt bij PRN. De waarborg van
de privacy van zowel zorgverlener als de patiént heeft de volle zorg en aandacht. In dit kader
is dan ook op verzoek van de Audit-Commissie door de KNMG juristen dhr. Johan Legemaate
en mw. Robinette de Roode een onderzoek naar de juridische aspecten verricht. In mei van dit
jaar verscheen hierop het rapport “Juridische Aspecten van Perinatale Audit”. Van alle
kanten zijn de reacties zeer lovend, een heel leerzaam en verhelderend rapport met een grote
toegevoegde waarde! Het is eenvoudig leesbaar en ook prachtig als naslagwerk, “hoe zat het
ook al weer”. Het rapport is te downloaden van www.knmg.nl onder publicaties.

Voor de huidige stand van zaken zie ook het verslag Contactdag 2008 bij de inleiding van mw.
Adja Waelput.

Jaarboek 2006

Het Jaarboek Zorg in Nederland 2006 editie is begin op oktober verspreid onder alle perinatale
zorgverleners. In pdf formaat is deze te vinden op onze website onder “Publicaties”.
Binnenkort wordt een begin gemaakt met de tabellen voor Jaarboek 2007. Naar verwachting
zal de 2007 editie in het voorjaar van 2009 in printvorm beschikbaar komen.

Gebruik

De teller voor aanvragen in 2008 staat nu, medio oktober, alweer op 122, een duidelijke
stijging met afgelopen jaar waarin de teller op 96 bleef steken. Niet alleen het aantal
aanvragen om vooral ook de omvang van de gevraagde analyses neemt toe. Het is duidelijk
dat de perinatale registratie een onuitputtelijke bron is voor wetenschappelijk onderzoek!
Voor zeer omvangrijke onderzoeken, waarvoor ons de menskracht ontbreekt, hebben wij een
mogelijkheid gecreéerd voor zeer ervaren wetenschappelijk onderzoekers met kennis van
Sas, bij ons op locatie analyses te doen. Daarvoor zijn een aantal bestaande regels nog

nader geformuleerd.

Naast de in het aanvraagformulier genoemde expliciete voorwaarden (bronvermelding,
resultaattoezending, doelbinding, voldoen aan WBP-vereisten, aansprakelijkheid) gelden
aanvullende interne regels/toespitsingen. Geen tot de persoon herleidbare gegevens mogen
ons pand verlaten. De regels zullen binnenkort ook op de website zijn na te lezen.




Pers/publicaties

Veel aandacht krijgt "Aanvalsplan Perinatale Sterfte in Rotterdam”. Met name in de
Rotterdamse achterstandswijken scoren babysterfte en ongunstige geboorte-uitkomsten hoog.
Een slechte start betekent een groter risico op ontwikkelingsstoornissen en gedragsproblemen.
Het “Aanvalsplan” is een in Rotterdam zeer breed gedragen plan dat beoogt de hoge
babysterfte in tien jaar tijd terug te dringen tot het landelijk gemiddelde. Voor de benodigde
analyses is medewerking van de perinatale registratie gevraagd. Het bestuur buigt zich over
de mogelijkheden.

Landelijke Verloskunde Registratie voor huisartsen LVR-h

Voor de rapportage van de 2008 data hebben wij de deadline voor het inleveren van de
formulieren vastgesteld op 2 maart 2009. Op die manier kunnen wij de verloskundig actieve
huisartsen weer tijdig van een terugrapportage voorzien. Attentie huisartsen:Wilt u er op
letten alleen nog gebruik te maken van de nieuwe formulieren, die waar ook het AGB
nummer gevraagd wordt én de antwoordstickers voor Utrecht (Antwoordnummer 54517,
3504 WB Utrecht). Oude formulieren zullen niet meer bij ons verwerkt worden! Bij AGB zien
wij graag het nummer van de arts, niet die van de praktijk. Daarnaast is het mogelijk -en
veel handiger- de formulieren digitaal in te vullen en aan te leveren. U gaat daarvoor naar
onze website www.perinatreg.nl en ziet onder “Databank & Aanlevering” rechtsboven een
kopje “Huisartsenregistratie”. Als u deze heeft aangeklikt vindt u wat algemene informatie
plus te downloaden formulieren: -toelichting-lijst problematiek moeder - codes problemen
kind LVRh- en een uit te printen registratieformulier. Daarboven kunt u ook “hier” aanklikken
waarna u rechtstreeks het online registratieformulier kunt invullen en insturen. Gaat u voor
het eerst registreren en heeft u nog geen LVRh praktijknummer, dan eerst graag aanmelden
als registrerend huisarts bij ons secretariaat! Indien u geen LVRh code heeft en/of invult zijn
ook bij PRN de gegevens niet meer naar een praktijk te herleiden en kunt u van ons ook
geen terugrapportage verwachten!

NICU rapportages

De jaarbestanden 2007 zijn onlangs gekoppeld en op basis hiervan worden de Nicu
rapportages 2007 samengesteld. Naar verwachting zullen die in november worden
rondgestuurd.

Virtueel Kenniscentrum

Een werkgroep heeft zich gevormd, die zich gaat bezighouden met de PRN registratie als
virtueel Kenniscentrum. Deze heeft ook op de Contactdag 7 oktober nog even overlegd en
ideeén worden uitgewerkt.

Website

Er ligt nog steeds de vraag om ideeén (en menskracht) hoe de website beter benut kan
worden om het (wetenschappelijk) gebruik van de registratie te stimuleren. Centraal staat de
vraag: Wat wil men weten? Ook door leden van de werkgroep Virtueel Kenniscentrum wordt
hierover nagedacht en de achterban geraadpleegd. Een volgende keer komt deze vraag ook
weer aan de orde in de Deelnemersraad en mogelijk kan dan een “websitecommissie” worden
gevormd. Pasfoto’s al dan niet “nieuw” van de Bestuur of Deelnemersraadleden, kunt u mailen
naar mverdonk@perinatreg.nl .

Vergaderdata 2008




Dinsdag 11 november 15-17 uur Dagelijks Bestuur Utrecht

woensdag 19 november 10-11 uur Raad van Advies bij VWS Den Haag

woensdag 19 november 11-12 uur Bezoek Peristat stuurgroep aan VWS Den Haag
Dinsdag 9 december 14-17 uur, Bestuur, Utrecht

Dinsdag 16 december 15-17 uur Dagelijks Bestuur, Utrecht

Volgende nieuwsbrief

Een volgend nummer van deze nieuwsbrief is gepland in december. Vragen of opmerkingen
kunt u doorgeven aan het secretariaat: 030-2823165 of per e-mail info@perinatreg.nl

Deze Nieuwsbrief is een uitgave van:

Stichting Perinatale Registratie Nederland,
Postadres: Postbus 8588, 3503 RN Utrecht
Bezoekadres: Mercatorlaan 1200, 3528 BL Utrecht
Algemeen: 030-2823165

www.perinatreg.nl / info@perinatreg.nl




