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· Spiegelinformatie 

· CBP

· BSN

· Uitrol LVR-h
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Lopende zaken

· Jaarboek 2001/Drieluik

De uitgave ‘Perinatale zorg in Nederland 2001’ is onlangs in druk verschenen. Alle Bestuur en Commissieleden hebben inmiddels een exemplaar ontvangen. Het Jaarboek wordt momenteel 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’. Dit drieluik zal eind juni aan alle berichtgevers en uiteraard ook Bestuur en Commissieleden worden toegestuurd.

· Referentiecurven

De Werkgroep Referentiecurven is nog druk bezig met de uitwerking van de referentiecurven geboortegewichten. Een vervolgbespreking is gepland op dinsdag 30 augustus, waarna in het najaar gepubliceerd zal worden.

· CBS

Met het Centraal Bureau voor de Statistiek wordt in een pilot ‘sterfte in het eerste levensjaar’ onderzocht of uitwisseling van gegevens tussen onze beide organisaties mogelijk en wederzijds profijtelijk is. Op basis van de pilotresultaten zal 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. Namens de Stichting zijn bij dit project betrokken: Anita Ravelli, Miranda Tromp, Nora Meray, Gouke Bonsel (allen LINKID medewerkers) en Ger de Winter.
· RIVM

Vanuit het Ministerie van VWS heeft het RIVM de opdracht gekregen de kennisoverdracht rond de perinatale zorg te coördineren. Voor de adviescommissie “Kennisintegratie” zijn in samenspraak met de beroepsgroepen door de Stichting Perinatale Registratie de volgende deskundigen voorgedragen:

Mw. E. de Miranda, verloskundige

Dhr. P.P. van den Berg, gynaecoloog

Dhr. H.A.A. Brouwers, neonatoloog

Mogelijk volgt vanuit de LHV nog een voordracht uit de huisartsengelederen.

· Peristat

Een vervolg op Peristat is inmiddels van start gegaan. Er is nauw overleg met de beide contactpersonen voor Nederland: J. Nijhuis en S.Buitendijk.

· Perinatal Audit

De Stichting heeft toegezegd de afronding van de Perinatal Audit te willen ondersteunen om –bij adequate financiering- deze activiteiten over te kunnen nemen.

Op donderdag 24 november wordt door CVZ en PRN een symposium, in Figi Zeist, georganiseerd. Daar zullen de resultaten van de audit  perinatale sterfte in 3 proefregio’s van Nederland, worden gepresenteerd, samen met een rapport van aanbevelingen over verdere implementatie van het audit systeem. 

· Rapportage Aangeboren Afwijkingen

De Stichting ondersteunt de aangeboren afwijkingen rapportages 2005-2007 die door TNO o.a. op basis van PRN-gegevens tot stand gebracht worden.

· Taakstelling Commissies

Taken en doelstellingen van met name de Wetenschappelijke en de Registratie Commissie (b)lijken elkaar te overlappen. Binnen het Bestuur wordt nagedacht over herdefiniëring van taakstellingen of het samenvoegen van Commissies, uiteraard in samenspraak met de genoemde Commissies.

· Subsidieaanvraag 2006

Structurele financiering blijft een punt van aandacht voor de Stichting. Nu VWS daar op dit moment nog geen uitspraken over kan doen is, in overleg, besloten ook voor 2006 een reguliere subsidieaanvraag in te dienen. Wij blijven hopen dat daarna structurele voorzieningen getroffen kunnen worden.

Vertrek

Met ingang van 1 juli verruilt Adja Waelput haar werkzaamheden bij de KNOV voor een functie als secretaris van de Commissie Kennisintegratie bij het RIVM. Daarmee heeft zij haar plaats in het Bestuur en de Registratie Commissie van de Stichting ter beschikking gesteld. Het Bestuur heeft in een besloten afscheid op 8 juni laten weten haar coöperatieve instelling en positief kritische visie te zullen missen. Desondanks zijn we er zeker van dat we haar nog vaak in het perinatale veld zullen tegenkomen. Adja, ook vanaf deze plaats, heel erg bedankt, veel succes en werkplezier en graag tot ziens!

Task Force

Cruciaal voor de nieuwbouw van de Perinatale Registratie is de concept-dataset die door een Task Force bestaande een enthousiaste groep berichtgevers ontwikkeld. 

Onder voorzitterschap van Marianne Amelink werkten daar aan mee:

Anita Ravelli, Frits van der Blij, Tanja de Galan, Fred Lotgering, Pien Offerhaus, Pieter Tamminga en Adja Waelput. Veel dank is hen verschuldigd voor de enorme hoeveelheid werk, onder tijdsdruk, verzet!

Op basis van deze dataset is inmiddels een dummy database gebouwd, die gebruikt wordt bij de accordering van de set door de beroepsverenigingen, alsmede in een pilot in de praktijk uitgetest zal worden. Tegelijkertijd is extern projectleiding geworven voor het vervolgtraject dat eind dit jaar resulteert in een programma van eisen op basis waarvan in 2006 tot planning en aanbesteding van de nieuwbouw overgegaan kan worden. Uiteraard zult u over de voortgang uitvoerig bericht worden.

 Bijeenkomst Perinatale Registratie en Onderzoek op vrijdag 27 mei 2005

De Stichting heeft in de drie jaren van haar bestaan een turbulente ontwikkeling doorgemaakt. Door het groeiende gebruik en de aangebrachte verbeteringen in de dataset was het noodzakelijk de plaats van de registratie in het turbulente veld van de perinatale zorg opnieuw te definiëren. Stond eerst  het samenvoegen van de LNR, LVR2, LVR1, LVRh  en productie van gegevens voorop, nu zijn we in het stadium van expliciete keuzes maken, consolideren en het neerzetten van de Stichting als perinataal kenniscentrum. In die lijn wil zij vanuit een pro-actieve invalshoek voorgenomen onderzoek faciliteren en stimuleren, alsmede “witte vlekken” in kaart brengen en het onderzoek op die deelgebieden zelf initiëren.

Daartoe werden onderzoekers in het perinatale veld uitgenodigd om gezamenlijk te brainstormen over de huidige en toekomstige mogelijkheden van de perinatale registratie. 

Fred Lotgering, door Hens Brouwers aangewezen als lansbreker voor een nieuwe dataset, kreeg tijdens de bijeenkomst het eerste exemplaar van het, op een gekoppeld bestand uitgevoerde en in druk uitgebrachte exemplaar van “Perinatale Zorg in Nederland 2001”. 

Vanuit de Stichting  gaven Anita Ravelli en Pien Offerhaus inzicht in opzet en achtergrond van deze eerste uitgave. In het Jaarboek 2001 is, mede als gevolg van de eerdere commotie over dit onderwerp, veel aandacht voor perinatale sterfte in Nederland. Snel zal nu een vergelijkbaar Jaarboek 2002 uitgebracht worden. In verdere uitgaven zal meer accent gelegd worden op zorg, overdrachten en meer informatie uit de data van de neonatologen bevatten. Het Jaarboek 2001 moet dan ook gezien worden als een “belofte naar de toekomst”. Feedback van alle beroepsbeoefenaars op tabellen en tekst wordt zeer gewaardeerd. 

Patty Elferink wist een realistisch beeld te scheppen van de mogelijkheden en onmogelijkheden in het huidige gebruik van de registratie. Zij schetste de toenemende stroom van aanvragen als zeer divers. Dat geldt ook voor de problemen bij gegevensverstrekkingen: onderzoekers, die in tegenstelling tot berichtgevers, niet goed weten wat er precies in de registratie zit, problemen met bewerkingen, fouten in aanlevering, definitieverschillen, zoals bij IC dagen, discrepanties ook tussen de gegevens. Ze benadrukte dan ook het belang van keuzes maken en geeft suggesties ter verbetering, zoals meer inzicht in de conversies van lokale systemen en het voorkomen van oneigenlijk gebruik.

Marianne Amelink onderstreepte de valkuilen en de rijkdom van de huidige  perinatale data. Reden voor een nieuwe dataset, inhoudelijk bedacht door de Task Force in de Registratie Commissie van de Stichting. Voeding kwam van de klankbordgroepen van de vier beroepsgroepen en raadplegingen in het gehele perinatale veld. Consensus van alle beroepsgroepen is belangrijk. Het eindproduct heeft eenheid van taal. Met de nieuwe dataset  kan aan de beroepsgroepen worden aangetoond dat méér werk (méér registreren) méér waarde geeft.

Anita Ravelli demonstreerde de voor dit doel ontwikkelde “dummy database”. Hiermee kan aan de beroepsbeoefenaars visueel gemaakt worden hoe het registreren er in de toekomst uit gaat zien. Bij complexere vragen komen automatisch differentiaties uitrollen.Tabellen op fictieve getallen, als voorbeeld van output, moeten een extra stimulans zijn. Ter presentatie in de ledenvergaderingen zal aan de dummy naar alle waarschijnlijkheid ook nog een ontslagbrief gehangen worden.

Ger de Winter schetste het tweesporenbeleid waarin we ons bevinden de komende tijd: behoud van het oude goede naast het ontwikkelen van het nieuwe betere. Er zijn diverse nog te nemen hobbels. Het langverwachte en reeds veelgeprezen Burger Service Nummer als unieke identificatie kan niet zonder slag of stoot gebruikt worden in onze registratie. (daarover elders in deze Nieuwsbrief meer) Het CBP heeft zijn goedkeuring uitgesproken over de maatregelen ter bescherming van de privacy, waarmee we een soort voorbeeld kunnen vormen voor landelijke registraties. Financiering, vooral structureel, heeft onze doorlopende aandacht nodig. Gelijktijdig  loopt het project “nieuwbouw”, waarvan eind dit jaar al meer duidelijk moet zijn over keuzes, functionaliteit, kosten en tijdspad. Onderdeel vormt een pilot voor de aansluiting van onze dataset op de lokale programmatuur. De positie in het veld moet worden uitgebouwd: een Kenniscentrum voor onderzoek, beleid en kwaliteit.

Reacties vanuit het veld:

Algemeen is er veel waardering voor de nieuwe dataset, men is blij met de eenheid van taal . Bevestigd wordt vanuit de PRN dat er afstemming plaatsvindt met de landelijke prenatale screening. Het gehele rapport van de Task Force wordt niet op de website gepubliceerd, juist ter stimulering van registratie door zorgverleners is de gebruiksvriendelijke dummy ontwikkeld. Indien men informatie op detailniveau wenst is kan de excel datafile ter beschikking gesteld worden.

 Follow-up LNR: Sylvia Veen bevestigt desgevraagd dat er binnen de NvK een “Werkgroep Neonatale Follow-up” is, waarin aandacht voor mentale, motorische, gedrag en groei-ontwikkeling. Ger de Winter heeft contact met de werkgroep over gewenste variabelen die in de dataset moeten/kunnen worden opgenomen.

Kinderartsen willen ook spiegelinformatie. PRN kan dat leveren als de NvK daarom vraagt. De beroepsgroep moet hierin het initiatief nemen. VOKS-spiegelinformatie in hele keten zou een geweldige sprong voorwaarts zijn.  Hens Brouwers benadrukt dat als de beroepsgroepen hierom vragen, PRN dit graag wil faciliteren. Belangrijk doel van de Stichting is het genereren van cijfers voor de mensen die er zelf hun energie in stoppen. 

Tanja Vrijkotte zou graag een nog completere dataset zien voor het ABCD onderzoek. Daarvoor is gekoppelde data op individueel niveau nodig. Technisch zou dat kunnen met het BSN. Ger de Winter geeft aan dat bij koppelen het privacy aspect niet vergeten mag worden.

Neonatologen in Groningen willen richtlijnen ontwikkelen voor interventie/preventie bij hyperbilirubinemie. De huidige mogelijkheden van wat er wel in de registratie te vinden is worden ter plaatse geschetst. Inmiddels zijn de gewenste gegevens –na een officiële aanvraag- binnen een week toegestuurd, waarmee het onderzoek kan starten.

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

Het aantal gegevensverstrekkingen blijft toenemen. Over 2004 waren dit er 112; voor de eerste vijf maanden van 2005 staat de teller reeds op zo’n 75. 

Expliciete keuzes bij gegevensverstrekkingen en rapportages worden, zeker na de koppelingen, in toenemende mate cruciaal. Gesprekken daartoe zijn opgestart en in het najaar zal de Wetenschappelijke Commissie zich over deze materie buigen.

Spiegelinformatie

De spiegelinformatie van gynaecologen is weer verder verbeterd: de VOKS2i-CD over 2004 is inmiddels uitgebracht.  VOKS1 is nu dermate ontwikkeld dat het in een pilot in vier verloskundigenpraktijken wordt uitgetest.

CBP

Door het College Bescherming Persoonsgegevens is onlangs het definitieve rapport over landelijke medische registraties uitgebracht. Deze CBP eindrapportage beschrijft de aanpak van de Stichting positief. Zo wordt ons voorlichtingsmateriaal omschreven als goed. Noblesse oblige: onze gezondheidsjurist Dirk de Jong ontwikkelt een voorstel voor de verdere voortgang, welke in de Privacy Commissie besproken zal worden.

BSN/Burger Service Nummer

Het was al eerder aan de orde: het zo gewenste Burger Service Nummer ter verbetering van de kwaliteit van interne en externe koppelingen, en daarmee van de registratie, mág in principe alleen zoor zorgaanbieders en zorgverzekeraars gebruikt worden en dus niet door de Stichting. Na overleg met het Ministerie van VWS lijkt er nu toch een tweetal oplossingsrichtingen voorhanden. Uitwerking hiervan vindt momenteel plaats: wordt dus vervolgd.

Uitrol LVR-h

Op basis van de succesvol verlopen pilot in de Alblasserwaard vindt dit jaar landelijke uitrol van de LVR-h plaats.

Website van de Stichting

Plannen te over, maar bij gebrek aan menskracht is er het afgelopen jaar (te) weinig aandacht geweest voor het up-to-date houden en verfraaien van de website. Mogelijk kunnen we ons daar in zomertijd-komkommertijd- wat meer in verdiepen. Nieuwe leden is nooit eerder gevraagd om een foto, van een aantal hebben we er geen ontvangen. Kortom, willen alle Bestuur- en Commissieleden die zich nu geroepen voelen, een -liefst digitale- pasfoto sturen naar: mverdonk@perinatreg.nl 

Vergaderdata 2005

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

· Woensdag 6 juli 15-17.00 uur Bestuur, Domus Medica, Utrecht

· Dinsdag 30 augustus 16.00-17.30 uur Werkgroep Referentiecurven, Bilthoven

· Vrijdag 9 september 13/14.00-15/16.00 uur Wetenschappelijke Commissie, Bilthoven

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

· Dinsdag 11 oktober 13.30-21.00 uur COMMISSIEDAG, Bilthoven

· Donderdag 24 november 09.00-16.00 uur Symposium Perinatal Audit, Figi Zeist

Volgende nieuwsbrief 

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


	


