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Nieuwsbrief nr.1- april 2004
Hierbij een eerste nieuwsbrief van de Stichting. Doel is de Bestuurs- en Commissieleden ook naast de vergaderingen op de hoogte te houden van het reilen en zeilen van de registratie. De nieuwsbrief wordt per e-mail verspreid. Binnenkort zal hij echter ook via de website te lezen zijn. In dit eerste exemplaar aandacht voor de volgende onderwerpen:

· koppeling en rapportage
· De Snoo-symposium/persuitingen

· ICT: elektronisch berichtenverkeer/naar een perinataal zorgnummer/dataset

· lopende projecten, waaronder VOKS 2i en VOKS 1

· privacy

· financiering van de registratie

· huisvesting

Koppeling en rapportage:

De door het LINKID team van het AMC gerealiseerde koppeling van de verschillende deelregistraties is af. Onlangs heeft ook de validatie plaatsgevonden en zijn we gekoppelde gegevens over 2001 beschikbaar. Definitieve acceptatie kan nu plaats vinden. Tijdens het De Snoo-symposium zijn eerste resultaten gemeld en de jaarrapportage 2001 aangekondigd. De tabellen van deze rapportage waren reeds eerder aan de Wetenschappelijke Commissie voorgelegd. Voor het afrondende tekstuele deel is inmiddels een redactie gevormd. Het gehele product zal op 11 juni aan de Wetenschappelijke Commissie worden gepresenteerd, waarna vaststelling door het Bestuur kan volgen. De verwachting is dat de Jaarrapportage 2001 nog vóór de zomer in een – historisch – drieluik met de “Grote Lijnen, Jaarboek Verloskunde 1995-1999” en een heruitgave van de “Grote Lijnen, Jaarboek Verloskunde  1989-1993” onder alle betrokkenen en berichtgevers verspreid kan worden.  Relevante tabellen/resultaten zullen ook via de website openbaar gemaakt worden.

De Snoo/persuitingen 

De presentaties zijn binnenkort te downloaden van onze site. Verder zijn er diverse persuitingen geweest. Een voorbeeld. Kopte het NRC op 27 november 2003 nog: “Babysterfte in Nederland hoogst van de EU” op 1 april jl. verscheen naar aanleiding van het De Snoo van het Hoogerhuys symposium een artikel op de voorpagina met :

Babysterfte hoger door andere keuze arts
Door een onzer redacteuren
ZEIST, 1 APRIL. De hoge babysterfte in Nederland is vooral te verklaren doordat Nederlandse artsen andere medisch-ethische keuzes maken dan collega's in andere Europese landen. Dit blijkt een uitgebreide analyse waaraan gynaecologen, verloskundigen, kinderartsen en huisartsen hebben meegewerkt.

Onderzoek naar zogeheten perinatale sterfte (van de 22ste zwangerschapsweek tot vier weken na de geboorte) wees eind vorig jaar uit dat Nederland de hoogste babysterfte van de Europese Unie heeft. Volgens dit zogenoemde Peristat-onderzoek sterven in Nederland 11,4 van de duizend baby's net voor, tijdens of na de geboorte. Het gemiddelde in Europa was 8,3. Waardoor Nederland zo slecht scoorde was toen niet onderzocht.

Uit een uitgebreide analyse van de stichting Perinatale Registratie Nederland (PRN) blijkt nu dat in Nederland zeshonderd baby's meer overlijden dan te verwachten is op basis van het Europees gemiddelde. Tweehonderd van hen overlijden nadat een behandelend arts hierover een medisch-ethische beslissing neemt. Zo weigeren Nederlandse artsen vaker intensieve behandeling aan baby's met een slechte levensverwachting. Dit zijn met name vroeggeborenen (tot 24 à 25 zwangerschapsweken) en baby's die een ernstig zuurstofgebrek hadden. Om die redenen wordt ook vaker dan elders in Europa behandeling gestaakt. ,,In andere landen overlijden deze baby's wellicht ook, maar vallen zij buiten de statistieken'', verklaart H.Brouwers, kinderarts-neonatoloog van het Wilhelmina Kinderziekenhuis te Utrecht en voorzitter van PRN.

Een andere factor, waaraan zo'n kwart van de 'oversterfte' is toe te schrijven, is dat artsen in Nederland alleen op basis van gegronde redenen (hoge leeftijd van de moeder, erfelijkheid) naar aangeboren afwijkingen zoeken. Het aantal vroege zwangerschapsafbrekingen ligt in de rest van Europa hoger. Ook wordt in Nederland verhoudinsggewijs een kwart meer meerlingen geboren dan gemiddeld in de EU-landen, krijgen vrouwen op hogere leeftijd kinderen en vinden meer stuitbevallingen plaats. Volgens PRN is slechte zorg zeker geen oorzaak van de oversterfte.

Gebruik

Inmiddels is de 36e gegevensaanvraag van 2004 binnengekomen. Helpdesk-activiteiten en gegevens-gebruik blijft daarmee ook dit jaar op een hoog peil. Het protocol voor gegevensaanvragen wordt geactualiseerd.

Lopende projecten

De interactieve vorm van de spiegelinformatie voor gynaecologen (VOKS2i) is nagenoeg gereed voor productie en verspreiding. Binnenkort vindt de acceptatietest plaats. Eind mei zullen de resultaten hiervan bekend zijn.

Een tweede fase in de ontwikkeling van de spiegelinformatie voor verloskundigen is inmiddels in gang. De planning is dat eind 2004 het product gereed is.

Een speciale werkgroep houdt zich momenteel bezig met de herziening van de Kloosterman-percentielen. Begin juni is een vervolgbijeenkomst gepland, waarna wellicht reeds op 11 juni een definitief voorstel aan de Wetenschappelijke Commissie gepresenteerd kan worden.

Onlangs is de TNO-rapportage aangeboren afwijkingen 1996-2002 verschenen, gebaseerd op gegevens uit de Perinatale Registratie.

ICT: electronisch berichtenverkeer/naar een perinataal zorgnummer/dataset

In samenwerking met de Stichting wordt door NICTIZ in een drietal regio’s een pilot georganiseerd voor het elektronisch berichtenverkeer tussen de 1e- en 2e-lijns verloskunde. Op 26 april aanstaande wordt de inhoud van deze berichten vastgesteld in een aparte vergadering van de Registratiecommissie. Met deze pilot wordt een eerste stap gezet in de gewenste digitalisering van het gegevensverkeer. Eenmalig vastleggen voor primaire proces én registratie komt zo weer een stapje dichterbij.

Een en ander zal nog gemakkelijker verlopen als voor ieder individu (zwangere, kind) een uniek zorgnummer beschikbaar is. Omdat het landelijke initiatief op dit terrein nog even op zich laat wachten, zal de Stichting op voorhand voor de perinatologie een systeem van unieke nummering ontwikkelen.

Eind mei zal de Registratiecommissie een eerste herzien voorstel voor de dataset voorgelegd worden.

Privacy

In haar vergadering van begin mei bespreekt de Privacycommissie een plan voor de verdere implementatie van het toestemmingsverzoek dat alle beroepsbeoefenaren geregistreerden moeten voorleggen. Na overleg met het College Bescherming Persoonsgegevens (CBP) is een pragmatische aanpak ontwikkeld, waarvan de schriftelijke informatie al vanaf 1 januari van dit jaar voor zwangeren beschikbaar is. Het CBP komt binnenkort met de resultaten van een onderzoek naar landelijke medische registraties, waarbij ook de Perinatale Registratie onder de loep is genomen. 

Verder worden de bewerkingscontracten met het AMC, TNO en Prismant nader op hun privacy-merites bekeken en waar nodig aangepast.

Financiering van de registratie

VWS heeft groen licht gegeven voor een doorstart van de Stichtingsactiviteiten. Door de onzekere besluitvorming om onze Stichting een financiële basis te verlenen, zijn een aantal investerings-beslissingen  echter opgeschort. Overleg met VWS vindt plaats om de projectperiode door te laten lopen tot eind 2004 zodat de trajecten, die eerder in gang gezet zijn, nu alsnog kunnen worden voortgezet met de eerder toegezegde middelen. Ook voor het jaar 2004 zijn subsidiegelden gereserveerd. Gesprekken worden nu gevoerd over de structurele financiering van de Stichting.

Huisvesting 

Sinds de oprichting van de Stichting in het najaar van 2001 heeft zij haar thuisbasis in het kantoor van de KNOV te Bilthoven. Het kleine secretariaat (0,9 fte) is daar dagelijks direct telefonisch bereikbaar op 030-2748835. E mailen kan natuurlijk ook: info@perinatreg.nl
Nu er plannen zijn tot herhuisvesting van de Domus Medica naar een centrale plek elders in de regio Utrecht heeft ook de Stichting besloten hier de vinger aan de pols te houden. Wij houden u op de hoogte!

Agenda

Geplande vergaderdata:
Dinsdag 20 april, Raad van Advies, Bilthoven

Maandag 26 april, Registratie Commissie combi met NICTIZ pilot, Bilthoven

Dinsdag 11 mei, Privacy Commissie, Bilthoven

Maandag 24 mei, Bestuur, Utrecht

Dinsdag 25 mei, Registratie Commissie, Bilthoven

Maandag 7 juni, Klankbordgroep gewichtspercentielen, Bilthoven

Vrijdag 11 juni, Wetenschappelijke Commissie, Bilthoven 

oktober/november Commissiedag, Bilthoven (Heidepark) 

Volgende Nieuwsbrief

Een volgend nummer van deze nieuwsbrief is gepland voor de maand juni. Vragen of opmerkingen kunt u doorgeven aan het secretariaat. 
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