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	In deze nieuwsbrief aandacht voor de volgende onderwerpen:

Commissiedag 2004

Gebruik

Visie

Lopende zaken: Task Force, Jaarbericht, Referentiecurven, CBS en RIVM

Komen, gaan en blijven

Vacatiegeld en de fiscus

Huisvesting

Vergaderdata 2005

Commissiedag dinsdag 26 oktober 2004

Exact drie jaar na het tekenen van de statuten van de Stichting heeft op dinsdag 26 oktober 2004 de derde Commissiedag plaatsgevonden. 

Hens Brouwers, voorzitter van de Stichting, hield een korte inleiding over de stand van zaken van de stichting: waar staan we op dit moment, tot hoever reikt de financiering, wie zijn onze partners etc.

Onder de bezielende leiding van de dagvoorzitter Hans Merkus, hoogleraar gynaecologie, werden geheel volgens programma én binnen de gestelde tijd de volgende onderdelen aangeboden:

· Voks 1, met verve gepresenteerd door Marianne Amelink-Verburg, als verloskundige-onderzoeker verbonden aan TNO en Berrie Zielman, medisch statisticus aan het LUMC;

· Voks 2i, de eerste interactieve Voks2 gepresenteerd en toegelicht door de initiators Oscar van Hemel, gynaecoloog, en Tom de Neef, fysicus;

· “Aanbevelingen uit het koppeltraject” door Sabine Anthony, als onderzoeker verbonden aan TNO;

· Eveneens “Aanbevelingen uit het koppeltraject” belicht door Anita Ravelli, epidemiologe, medewerker LINKID project en deels verbonden aan de Stichting, samen met Hans Reitsma, als klinisch epidemioloog verbonden aan het AMC en medewerker LINKID project

Het programma werd afgesloten met een discussie over de mogelijk- en onmogelijkheden van het koppelen/registreren.

Hens Brouwers, voorzitter van de Stichting mocht uit handen van Gouke Bonsel, projectleider van het LINKID-team “officieel” de koppeling LVR 1 en LVR 2 over 2001 in ontvangst nemen. Mede om dit heuglijke feit te vieren werd aan het einde van het middagdeel de champagnefles ontkurkt.

Deelname, zowel aan het middagdeel als aan het aansluitende buffet, was groter dan voorgaande jaren, ondanks begrijpelijke afmeldingen vanwege de herfstvakantie in het zuiden van het land. We hopen dat daarmee een trend gezet is en hebben voor de volgende Commissiedag rekening gehouden met alle herfstvakanties van noord, midden en zuid. 

De Commissiedag 2005 is nu vastgesteld  op: dinsdag 11 oktober 2005.

Alle presentaties zijn binnenkort te downloaden van onze website: www.perinatreg.nl
Gebruik

Terugblikkend op drie jaren gebruik kan geconstateerd worden dat de belangstelling voor de registratie groeit en bloeit. Vele onderzoekers en berichtgevers zijn deze jaren bij hun onderzoeksvragen ondersteund door Patty Elferink, epidemioloog van de Stichting, die veelal ook verantwoordelijk was voor de tijdige en toegesneden gegevensverstrekkingen.

Waren het in 2002 nog 42, in 2003 79 en 2004 werd zelfs afgesloten met 112 aanvragen. Verdeeld over de typen gebruikers kwamen in 2004 61 aanvragen voor rekening van berichtgevers, 18 van onderzoekers, 22 studie/stage en 11 aanvragen vielen onder de categorie pers, overige.

Visie

Eind vorig jaar heeft het Bestuur zich een dagje ‘op de hei’ teruggetrokken om zich te bezinnen op de plaats van de Stichting in het turbulente veld van de perinatale zorg. Begeleid door Pieter de Vries Robbé, hoogleraar Medische Informatica, werd uitvoerig stilgestaan bij uitgangspunten en toekomstige ontwikkelingen. Het resultaat van de bijeenkomst is vastgelegd in het korte document ‘Van droom naar daad’ dat bij deze nieuwsbrief is gevoegd. Zo wil de Stichting vanuit een pro-actieve invalshoek niet zozeer gegevensleverancier zijn, als wel perinataal kenniscentrum. Binnenkort zal het Bestuur voor toelichting en overleg contact opnemen met de commissies. 

Lopende zaken

Task Force 
De afgelopen periode is door een enthousiaste groep berichtgevers onder voorzitterschap van Marianne Amelink en ondersteund door Anita Ravelli hard gewerkt aan een voorstel voor de (inhoudelijke) toekomst van de registratie. Een dezer dagen komt deze Task Force met haar concept-eindrapport over de items die het beste vastgelegd kunnen worden en de daaraan verbonden randvoorwaarden. Het rapport wordt eind februari door het Bestuur besproken, waarna het – tezamen met een plan van aanpak voor het vervolgtraject – naar de andere commissies en belangstellenden doorgeleid zal worden.

Jaarboek 2001

Het laatste inhoudelijk commentaar is verwerkt en de uitgave ‘Perinatale zorg in Nederland 2001’ ligt bij de vormgever en drukker. Het Jaarboek wordt in een drieluik uitgebracht samen met een herdruk van de oude ‘Grote Lijnen 1989 -1993’ en een – nog niet eerder in druk verschenen – vervolguitgave ‘Grote Lijnen 1995-1999’.

Referentiecurven

De tijden zijn binnenkort voorbij dat in verloskundig Nederland gewerkt wordt met de Kloosterman-percentielen. Met respect voor de opsteller en naamgever van deze percentielen is het afgelopen jaar door een Werkgroep Referentiecurven gewerkt aan een geactualiseerd product. De verwachting is dat deze ‘referentiecurven’ nog vóór de zomer gepubliceerd zullen worden.

CBS

Voor gegevens over perinatale zorg zijn naast de Perinatale Registratie de bestanden van het Centraal Bureau voor de Statistiek van groot belang. Met als onderzoeksthema ‘sterfte in het eerste levensjaar’ wordt nu in een pilot onderzocht of uitwisseling van gegevens tussen onze beide organisaties mogelijk en wederzijds profijtelijk is. Na een grondige voorbereiding is hiertoe onlangs een samenwerkingsovereenkomst getekend. Op basis van de pilotresultaten zal halverwege 2005 bekeken worden of een gezamenlijke publicatie tot de mogelijkheden behoort en wordt een go/no-go beslissing genomen over eventuele structurele samenwerking tussen het CBS en de Stichting.
RIVM

Vanuit het Ministerie van VWS heeft het RIVM de opdracht gekregen de kennisoverdracht rond de perinatale zorg te coördineren. Een van de activiteiten van het RIVM in dat verband is de instelling van een adviescommissie met deskundigen. In de Bestuursvergadering van eind februari zal de projectleider van het RIVM de plannen toelichten. Ook deze ontwikkeling wordt uiteraard nauwgezet gevolgd.

Komen, gaan en blijven

Bestuur:

Vanaf het prille begin zijn een aantal bestuursleden actief in de Stichting Perinatale Registratie Nederland. Statutair is in oktober 2001 vastgelegd, dat bestuursleden gedurende drie jaar zitting hebben en vervolgens nog een zelfde periode mogen verlengen. Wij zijn blij dat de door de besturen van respectievelijk KNOV, NvK en NVOG voorgedragen leden (resp. Marian van Huis en Adja Waelput, Hens Brouwers en Rob Tummers, Loes van der Leeuw en Gerard Visser) graag nog een volgende periode van drie jaar actief blijven in het bestuur van onze Stichting. Een verlenging waarmee ook de besturen van de beroepsverenigingen van harte hebben ingestemd. De Bestuursleden uit het LHV (Jan Kruithof en Ronald Morshuis) hebben hun eerste periode van drie jaar nog niet vol en aan hen hoefde deze vraag nog niet voorgelegd te worden!

Wetenschappelijke Commissie:

Heel spijtig, maar zeer begrijpelijk, hebben vanuit de NvK Willem Fetter en Erik Brouwer door tijdnood moeten besluiten hun werkzaamheden voor de Wetenschappelijke Commissie te beëindigen. Beiden hebben nog kans gezien hun zeer gewaardeerde visie op de tabellen en teksten voor het Jaarboek 2001 in te brengen. In de laatste bijeenkomst van de commissie is van beiden afscheid genomen. Wij zullen hun inbreng missen, danken hen nogmaals vanaf deze plaats en wensen hen heel veel succes met de nieuwe plannen! Inmiddels heeft – na bemiddeling door Willem Fetter – de NvK een plaatsvervanger voorgedragen en we zijn dan ook blij dat Arend Jan de Beaufort heeft laten weten de fakkel te willen overnemen. Al spoedig hebben wij dankbaar gebruik mogen maken van zijn inzet bij het meedenken over de dataset tijdens het zgn. “Task Force weekend” in Bilthoven. Voor de vervanging van Erik Brouwer zoekt de NvK nog een opvolger. 

Helaas heeft ook Hans van der Schoot moeten constateren dat er in zijn agenda geen ruimte meer is voor werkzaamheden in onze Wetenschappelijke Commissie. Hij heeft de NVOG gevraagd een plaatsvervanger aan te wijzen. Het spreekt voor zich dat wij ook zijn inbreng node willen missen. Van Hans is onlangs afscheid genomen, maar ook vanaf deze plaats, Hans bedankt! Blij zijn wij dat Aren van Loon bereid is gevonden de opengevallen plaats in de Commissie in te nemen. We kenden hem al als lid van de werkgroep Referentiecurven en hebben hem in de vergadering van 14 januari mogen verwelkomen in de Wetenschappelijke Commissie.

Vacatiegeld en de fiscus

In een gezelschap, dat het registreren hoog in het vaandel heeft, is het wel prettig te weten wat vadertje staat allemaal aan registraties binnenkrijgt.

Voor wat betreft het vacatiegeld werkt dit als volgt: Jaarlijks wordt er door onze financiële administratie, verplicht, een overzicht van uitbetaalde vacatiegelden gestuurd aan de fiscus. Dat gebeurt middels een zgn. IB 47 formulier, waarop de ontvangers, voor zover dat privé-personen zijn, worden genoemd. Maatschappen vallen buiten deze opgave. De ontvangers worden geacht dit op te geven aan de Belastingdienst. Mocht u het zicht even kwijt zijn, dan kan het secretariaat een overzichtje maken van de bijeenkomsten in het afgelopen jaar en de uitbetaalde vacatiegeleden en reiskostenvergoedingen. mverdonk@perinatreg.nl of tel. 030-2748835.


Huisvesting

De geplande verhuizing van de Domus is uitgesteld tot voorjaar 2006. Ook de Stichting zal dan mee gaan. Tot die tijd zal ze gehuisvest blijven in het pand van de KNOV aan de Rembrandtlaan 44-46 te Bilthoven. Na een interne verhuizing zitten we weliswaar ondergronds maar veel ruimer! 

Vergaderdata 2005

· Donderdag 13 januari 09.00- 18.00 uur Task Force, Bilthoven

· Vrijdag 14 januari 13.00-16.00 uur Wetenschappelijke Commissie Bilthoven

· Woensdag 19 januari 15.00–16.30 uur Privacy Commissie, Bilthoven

· Woensdag 19 januari 16.30-18.00 uur Dagelijks Bestuur, Bilthoven

· Maandag 21 februari 15.30-17.00 uur Dagelijks Bestuur, Utrecht

· Maandag 21 februari 17.00-19.00 uur Bestuur, Utrecht

· Maandag 21 maart 15.00 –17.00 uur Werkgroep Referentiecurven, Bilthoven

· Woensdag 23 maart 14.30-16.00 uur Dagelijks Bestuur, Utrecht

· Woensdag 18 mei 15.00-16.30 uur Dagelijks Bestuur, Utrecht

· Vrijdag 27 mei 10.00-14.00 uur Brainstormsessie ter stimulering onderzoek met  data PRN, Bilthoven

· Vrijdag 27 mei 14.00-16.00 uur Wetenschappelijke Commissie, Bilthoven

· Woensdag 8 juni 14.00-15.00 uur Dagelijks Bestuur, Bilthoven

· Woensdag 8 juni 15.00 –16.30 uur Raad van Advies, Bilthoven

· Woensdag 8 juni 16.30-18.00 uur Bestuur, Bilthoven

· Woensdag 15 juni 15.00-16.30 uur Privacy Commissie, Bilthoven

· Dinsdag 13 september 15.00 –16.30 uur Privacy Commissie, Bilthoven

· dinsdag 11 oktober 13.30-21.00 uur COMMISSIEDAG, Bilthoven

Volgende nieuwsbrief 

Een volgend nummer van deze nieuwsbrief is gepland in april. Vragen of opmerkingen kunt u doorgeven aan het secretariaat: 030-2748835 of per e-mail info@perinatreg.nl 


	


