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	In deze nieuwsbrief aandacht voor de volgende onderwerpen:

· Verhuizing Domus Medica
· Komende en gaande Bestuur, Raad van Advies en Commissieleden 

· Deelnemersraad 1 februari 2007
· Overgang Prismant/TietoEnator

· Voortgang nieuwbouw/nieuwe databank
· Diverse Zaken: Peristat, Jaarboek 2004, Referentiecurven, Perinatal Audit, voortgang koppeling, pers, gebruik, LVR-h, Voks 1, Voks 2-i
· Website

· Vergaderdata 2007

Verhuizing Domus Medica

Op vrijdag 23 maart gaat het nu echt gebeuren. Wij verhuizen van Bilthoven naar de nieuwe Domus Medica in Papendorp Utrecht. De dozen moeten nog ingepakt worden, maar al weken gonst het van de bedrijvigheid vanwege de op handen zijnde verhuizing. Op donderdag 22 maart worden de pc’s afgekoppeld. Dat betekent dat wij van donderdag 22 maart tot (en met?) maandag 26 maart per e mail niet bereikbaar zijn en ook telefonisch kan er nog wel wat misgaan in deze periode. We verwachten in ieder geval op dinsdag 27 maart volledig operationeel op de 6e verdieping de kamers 44 en 46 te bemensen.

Dit zijn per 23 maart onze nieuwe contactgegevens:

Stichting Perinatale Registratie Nederland,

Postadres: Postbus 8588,  3503 RN Utrecht

Bezoekadres: Mercatorlaan 1200, 3528 BL Utrecht

Fax: 030-2823170
Algemeen: 030-2823165 (Marie-Anne direct)

Onlangs heeft de eerste oplevering plaatsgevonden en konden we vast een kijkje nemen op onze nieuwe “werk”plekken. De gezelligheid straalt er nog niet vanaf, maar dat zal wel veranderen als we onze eigen inboedel ingehuist hebben op 26 maart. We krijgen twee kamers met een tussendeur verbonden. Ons uitzicht is direct op de bushalte voor de deur, dus we zien u graag komen!
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Onderstaand ook een kijkje in de onderlinge contactmogelijkheden van de bureaumedewerkers!
[image: image3.png]



Komende en gaande Bestuur, Raad van Advies en Commissieleden

Bestuur:

In de allerlaatste Bestuursvergadering van 2006 moesten wij helaas ook afscheid nemen van Rob Tummers, neonatoloog en vanaf het prille begin Bestuurslid van onze Stichting. Op gepaste wijze werd Rob bedankt voor zijn positief kritische inbreng gedurende al deze jaren. Wij zullen hem missen en wensen hem graag veel succes met zijn vele andere werkzaamheden, o.a. in het Medisch Spectrum Twente. Rob, nogmaals bedankt! Iets eerder was Rob al uit het Bestuur van de NvK getreden zodat bij zijn vertrek ook meteen de naam van een opvolger vanuit het NvK bestuur bekend was, mevrouw Thea van Zeben –van der Aa, vice- voorzitter van de NvK.
Bij onze eerste Bestuursvergadering in het nieuwe jaar, op 5 februari jl., hebben wij nader kunnen kennismaken met Thea van Zeben. We zijn dan ook erg blij dat zij –naar eigen zeggen voor enige tijd- wil participeren in ons bestuur. Thea, welkom!
Raad van Advies:

Na het vertrek van Judith van Duren uit onze Raad van Advies -zij maakte binnen ZN een overstap- is enige tijd geen directe participatie vanuit ZN in onze Raad van Advies geweest. Gelukkig heeft de heer Jan Willem Schouten, medisch adviseur afdeling Zorg binnen ZN, ons laten weten graag mee te willen denken in onze Raad van Advies. Binnenkort plannen we een nieuwe bijeenkomst.

Deelnemersraad op 1 februari in hotel Heidepark, Bilthoven

Een aantal punten, zoals u ook in deze Nieuwsbrief kunt vinden, kwamen hier aan de orde. Zorgen bestaan over de verdere implementatie van de nieuwe databank. Mede gezien de beperkte formatie én middelen van de Stichting dient absolute prioriteit te gaan naar het creëren van een nieuwe, goed werkende, databank, met daarnaast uiteraard het reguliere gebruik zoals het uitbrengen van de jaarboeken.
Een volgende Deelnemersraad zal binnenkort worden gepland als de Stuurgroep Peristat op 14 maart bijeen is geweest. Dan zal duidelijk zijn of de Nederlandse cijfers –op enig moment dit jaar- ook kunnen worden vergeleken met de Europese inbreng en al dan niet in relatie met de Europese cijfers kunnen worden geduid.
Overgang van Prismant naar TietoEnator

Na afstoting van de medische registraties door Prismant is in TietoEnator een waardige opvolger gevonden. Het gehele pakket is door TietoEnator Health Care, de nieuwe bewerker van de gegevens, overgenomen.  De overgang is voor de berichtgevers, zoals gepland en verwacht, naadloos verlopen.
Gedurende de nieuwbouw wordt nog even op de bestaande manier aan de LVR-1, LVR-2, LNR en LVR-h (zie huisartsenregistratie) aangeleverd. 

E-mailadressen voor digitaal aan te leveren gegevens:

LVR-1 :          lvr1data@tietoenator.com
LVR-2 :          lvr2data@tietoenator.com
LNR  :            lnrdata@tietoenator.com
E-mail adres voor de servicedesk:          Support.Registraties@Tietoenator.com
Via dit E-mail adres en zonodig via onderstaand telefoonnummer kunt u op dezelfde wijze als u nu gewend bent uw vragen stellen en opmerkingen maken.

Telefoonnummer voor de servicedesk:         0900-2333920

Voortgang nieuwbouw / Nieuwe databank 
Databank ontwikkeld:
In opdracht van PRN is door het LUMC een prototype van de nieuwe databank ontwikkeld met behulp van Promise. Deze databank is bedoeld voor het centraal 
verwerken van aangeleverde data van alle zorgverleners uit alle vier de beroepsgroepen. Deze databank wordt enkel voor dat doel onderhouden en beheerd door de Stichting. Met nadruk zij vermeld dat deze databank in deze opzet niet gebruikt kan worden voor het ondersteunen van de zorgverleners in het directe zorgproces. Het uitwisselen van gegevens van patiënten van de ene zorgverlener naar de zorgverlener in een ander instituut dan wel naar een andere beroepsgroep, wordt niet mogelijk gemaakt door deze centrale databank.

Gegevensaanlevering aan deze databank is mogelijk op 2 manieren:

· door directe invoer van data via een webapplicatie
· door het aanbieden van een (op HL7/NICTIZ-standaard gebaseerde) berichtenset waarbij de benodigde data uit de eigen applicatie worden geëxtraheerd volgens omschreven aanleverspecificaties.

In 2007 zullen pilots plaats vinden waarbij de gegevensaanlevering en de databank op functionaliteit en betrouwbaarheid worden getest. De verwachting is dat per 01-01-2008 door de zorgverleners in het veld gegevens aangeleverd kunnen worden aan de nieuwe databank.

Dataset vastgesteld:
PRN heeft, voortbordurend op het werk van de commissie herziening LVR2 van de NVOG en KNOV, via haar Werkgroep Dataset een nieuwe Perinatale Dataset ontwikkeld. Deze Perinatale Dataset wordt door alle vier beroepsgroepen gezien als de vervanging van de dataset van de huidige deelregistraties. Naar aanleiding van enkele pilots in de praktijk, waarbij zowel verloskundigen, gynaecologen, als kinderartsen waren betrokken, is de dataset nog enkele malen gewijzigd. Op 1 maart 2007 is de Werkgroep Dataset bij elkaar gekomen om de laatste punten op de ‘i’ te zetten, zodat er geen losse eindjes meer zijn te bespeuren en versie 1.0 van de dataset het land in kan. Naast berichtgevers zullen softwareleveranciers door PRN voorzien worden van de dataset, versie 1. Voor de vertaling van dit document naar een werkend EPD – waar naast de inhoudelijke aspecten ook de logistieke aspecten van de verloskundige zorg in meegenomen worden – zal veel druk van boven (PRN, beroepsverenigingen, NICTIZ, VWS) nodig zijn. Eveneens druk van onder: de individuele maatschappen/vakgroepen zullen via de ziekenhuizen moeten zorgen voor het ontwikkelen van software voor het gebruik van deze nieuwe dataset. 
Implementatie:
Inmiddels is de nieuwe dataset geheel verwerkt in de nieuwe databank. Aan William Goossen is verder opdracht verstrekt voor het samenstellen van de – op HL7-standaard gebaseerde - berichtenset, waarmee aan de nieuwe databank kan worden aangeleverd. Tevens heeft NICTIZ opdracht gekregen om de aanpassingen in de PRN-dataset ook te verwerken in het reeds eerder voor een pilot gerealiseerde electronische berichtenverkeer ‘1e – 2e lijns verloskunde’. Beide projecten worden in de loop van 2007 opgeleverd. Op deze manier wordt vanaf 2008 zowel voor landelijke aanlevering aan de PRN-databank als in de onderlinge electronische gegevensuitwisseling binnen de perinatale keten gebruik gemaakt van de nieuwe PRN-dataset. Gelet op hun deelname aan de pilot electronisch berichtenverkeer zullen de leveranciers van de softwarepakketten voor de verloskundigen, Orfeus en Micronatal, hun programmatuur naar alle waarschijnlijkheid aanpassen. Ook BMA, een grote softwareleverancier voor de gynaecologen, zit in deze positie. Het probleem is echter dat de gynaecologen, die van de pakketten van BMA gebruik maken, niet allemaal dezelfde versie gebruiken en niet automatisch een nieuwe versie ontvangen, zoals dit wel het geval is bij Orfeus en Micronatal. Om deze reden moet er dan ook veel aandacht besteed worden aan de overgang van de huidige LVR2 naar de nieuwe dataset.
Naast bovengenoemde realisering van de berichtensets is verder een start gemaakt met de vernieuwing van LNR-Lokaal. Dit nieuw te bouwen programma (waarin uiteraard de definities van de nieuwe dataset worden overgenomen) functioneert als een webapplicatie waarmee de kinderartsen in staat zijn – naast enige handige lokale functies – de landelijke aanlevering aan de nieuwe databank te realiseren. Voor de huisartsen zal naar alle waarschijnlijkheid een gelijkwaardig programma worden gebouwd. 
Diverse zaken

Peristat 
De Nederlandse (PRN) aanlevering heeft per 1 februari plaatsgevonden. Alle verplichte, alsmede een groot aantal vrijwillige en toekomstige indicatoren zijn geleverd. Bij de totstandkoming van de cijfers is ook de onlangs gevormde consultatiegroep geraadpleegd (zie Nieuwsbrief december 2006) alvorens wij deze officieel hebben aangeleverd.

Momenteel worden alle Europese aanleveringen bij TNO verzameld en geanalyseerd. De Peristat stuurgroep zal op 14 maart 2007 nogmaals naar de Nederlandse aanlevering kijken. Niet bekend is op dit moment of er voor de zomer –onder embargo- andere Europese cijfers zullen worden vrijgegeven voor een eerste internationale vergelijk. Aan de Stuurgroep is vanuit de Stichting nu ook een kinderarts toegevoegd, Pieter Tamminga.  De volledige Nederlandse Stuurgroep bestaat nu uit: Simone Buitendijk (TNO) en namens PRN: Chantal Hukkelhoven, epidemiologe,  Jan Nijhuis gynaecoloog, Anita Ravelli, klinisch epidemiologe, Greta Rijninks, verloskundige, Pieter Tamminga, neonatoloog, Ger de Winter, directeur. 

Jaarboek 2004

Op dit moment wordt weer druk gewerkt aan de tabellen voor het Jaarboek 2004. De Peristat gegevens vormen de basis voor een aantal tabellen, daarnaast worden de tabellen gemaakt zoals die ook in het Jaarboek 2003 zijn samengesteld. Vervolgens zal de redactie zich buigen over de teksten. Binnenkort zal een exacte planning worden vastgelegd wanneer het Jaarboek in geprinte vorm mede onder alle berichtgevers verspreid zal worden. 
Referentiecurven

De Werkgroep Referentiecurven heeft een artikel geschreven voor publicatie in the European Journal European Journal of Obstetrics,  Gynaecology and Reproductive Biology. Op dit moment wordt hard nagedacht over de vorm van presentatie en verspreiding van de curven in het perinatale veld. Contacten zijn gelegd met de redacties van de verloskundige en neonatologische naslagwerken, de zgn “Heineman” en de “van der Brande”, voor opname in de eerstvolgende edities.
Perinatal Audit

Nog altijd wordt door de Perinatale Registratie en het RIVM, samen met de beroepsverenigingen, hard gewerkt om vervolgfinanciering voor het project te realiseren. Door het RIVM wordt in opdracht van VWS een voorstel ontwikkeld dat bij het ministerie binnen een Breed Perinataal Overleg (waarbij ook PRN) gefinetuned wordt alvorens het -naar verwachting in het najaar- aan de (nieuwe) minister van VWS zal worden aangeboden.
Door Martine Eskes en Mariet van Diem is op verzoek en op kosten van de Stichting, een artikel aangeboden aan en gepubliceerd in het Tijdschrift voor Verloskundigen en het Nederlands Tijdschrift voor Obstetrie en Gynaecologie (vol. 120, februari 2007), met de titel “Perinatale sterfte en tekortkomingen in de zorg: de eerste resultaten van landelijke perinatal audit beschouwd”.
Voortgang koppeling

De koppeling van de jaarbestanden 2005 zal naar verwachting eind april door de vakgroep Klinische Informatiekunde van het AMC worden opgeleverd. Er  zal nog een paar jaar op de huidige wijze gekoppeld moeten worden. In de tweede helft van dit jaar zal op eenzelfde manier de volgende koppeling (van 2006) worden gerealiseerd.

Pers
Diverse keren werden wij door de pers benaderd voor achtergrondinformatie. Zo heeft de Volkskrant een artikel gewijd aan de onverklaarbare botbreuken bij neonaten.  Dit mede naar aanleiding van een artikel van de heer Floris Groenendaal, neonatoloog in het UMC Utrecht, die samen met onze epidemiologe Chantal Hukkelhoven nadere analyse op de cijfers heeft verricht: in een in het Nederlands Tijdschrift voor Geneeskunde gepubliceerd artikel werd aangetoond dat deze botbreuken bij neonaten frequent voorkomen en geenszins duiden op een van buiten toegebracht letsel.
Van de hand van een andere kinderarts, Martin de Kleine (tevens lid van onze Privacy Commissie) et al verschenen twee publicaties in Paediatric and Perinatal Epidemiology 2007, jaargang 21 - januari 2007, blz 15-25 en 26-33. De artikelen hebben de volgende titels “Lower mortality but higher neonatal morbidity over a decade in very preterm infants” en “outcome of perinatal care for very preterm infants at 5 years of age: a comparison between 1983 and 1993”. Uiteraard werd hierbij gebruik gemaakt van data van de Stichting. Een kopie van de artikelen is desgewenst op te vragen bij het secretariaat.
Ook van de hand van de heren Niels Lambalk en Jan Kremer, beiden gynaecologen, zal binnenkort een artikel verschijnen, samengesteld met medewerking van onze Stichting. Titel zal zijn “Meerlingen ten gevolge van geassisteerde voortplanting en natuurlijke conceptie, Nederlandse getallen over de afgelopen tien jaar”.

Gebruik

Het aantal gegevensverstrekkingen is de afgelopen jaren steeds toegenomen. Na het uitbrengen van ons “Jaarboek Perinatale Zorg in Nederland 2003” liepen de individuele aanvragen echter iets terug, mede omdat, zoals bedoeld, veel standaard vragen over de perinatale zorg in Nederland daarmee kunnen worden beantwoord. De teller voor gegevensverstrekkingen in 2007, staat nu, begin maart 2007, op 27.

Uitrol landelijke huisartsenregistratie LVR-h

De bij de Stichting op basis van formulierinvoer gevulde huisartsenregistratie groeit gestaag. Nog zeer regelmatig melden huisartsenpraktijken zich aan om (opnieuw) te gaan registreren. Heden, begin maart 2007, doen in totaal 97 huisartsenpraktijken mee. Na de mailing van juli 2006 hebben zich 58 nieuwe praktijken aangemeld, waarin 99 huisartsen participeren. Dat vergroot de registratie met jaarlijks zo’n 2250 zorggevallen extra. Mede met het oog op de verhuizing en de gewijzigde adressering voor de ingevulde formulieren is medio maart nog een mailing naar alle participerende huisartsen gegaan. Hierbij wordt tevens een deadline voor aanlevering van de  zorggevallen uit het jaar 2006 kenbaar gemaakt. Hiermee hopen wij met een zo compleet mogelijke huisartsenregistratie 2006 in het najaar een (spiegel)rapportage te kunnen samenstellen. Daar wordt door een groot aantal huisartsen reikhalzend naar uitgekeken!
VOKS 1

Geheel volgens planning kon de Stichting begin februari de eerste Verloskundige Onderlinge Spiegelinformatie voor de verloskundigen, de zgn VOKS 1 rapporten, naar alle verloskundige praktijken sturen. In deze rapportages worden de eigen gecorrigeerde praktijkgegevens vergeleken met landelijke cijfers over een viertal jaren, waardoor ook trends zichtbaar gemaakt kunnen worden. Doel is uiteraard het kwaliteitsbeleid te ondersteunen. De methodiek van deze spiegelrapportage is nieuw voor de verloskundigen, maar wordt al jaren met succes toegepast voor de gynaecologen, onder de naam VOKS 2. De KNOV heeft een handreiking ontwikkeld, die verloskundigen helpt de VOKS 1 te begrijpen en in de eigen praktijk te bespreken. Deze wordt in de komende maanden getest, eventueel bijgesteld en vervolgens naar alle praktijken verstuurd. Zie daarvoor ook het Verloskundig Tijdschrift maart 2007. Daarin is tevens een oorspronkelijke artikel uit 2001 nogmaals opgenomen: “Rapportage VOKS-eerstelijn, verwijsbeleid van verloskundige praktijken” van Marianne Amelink.
VOKS2i
De volgende versie van de VOKS 2i, die van 2001-2006 zal - voor het eerst mét emperical bayes - binnenkort van de persen rollen en in mei naar alle LVR 2 praktijken worden toegestuurd.
Contactdag

De jaarlijkse Contactdag voor alle bij de registratie betrokkenen staat gepland voor dinsdag 9 oktober 2007. Zet deze datum alvast in uw agenda. De locatie is inmiddels bekend. Door sluiting van hotel Heidepark moeten wij noodgedwongen naar een andere locatie uitwijken. Wij denken een goed alternatief gevonden te hebben in Hotel & Congrescentrum De Bergse Bossen, Traaij 299 te Driebergen. De agenda moet uiteraard nog worden samengesteld maar nu al is zeker dat veel aandacht zal worden geschonken aan de implementatie van de nieuwe databank en  dataset. 
Website

De technisch vernieuwde website is op 15 januari 2007 de lucht in gegaan. Voor het verfraaien van de website willen we graag van Bestuur en Deelnemersraadleden een pasfoto plaatsen. Is deze nog niet in ons bezit of wilt u graag op een andere manier in beeld, dan graag een “verse” foto sturen naar het secretariaat, liefst digitaal mverdonk@perinatreg.nl
Vergaderdata 2007

· Woensdag 14 maart  13.00-15.00 uur Stuurgroep Peristat in Bilthoven

· Dinsdag 20 maart 15.00-16.30 uur Bilthoven Dagelijks Bestuur

· Dinsdag 17 april 15.00-16.30 uur Utrecht, nieuwe Domus, Dagelijks Bestuur

· Dinsdag 15 mei 15.00-16.30 uur Utrecht, nieuwe Domus, Dagelijks Bestuur

· Dinsdag 5 juni 14.00-17.00 uur Utrecht, nieuwe Domus, Bestuur

· Dinsdag 3 juli 15.00-16.30 uur Utrecht, nieuwe Domus, Dagelijks Bestuur

· Dinsdag 11 september 14.00-17.00 uur Utrecht ,nieuwe Domus, Bestuur

· Dinsdag 9 oktober 2007 14.00-21.00 uur CONTACTDAG, Driebergen

· Dinsdag 18 december 14.00-17.00 uur Utrecht, nieuwe Domus, Bestuur

Volgende nieuwsbrief 

Een volgend nummer van deze nieuwsbrief is gepland in mei. Vragen of opmerkingen kunt u doorgeven aan het secretariaat: 030-2823165 (NB na 23 maart 2007) of per e-mail info@perinatreg.nl 


	

	
	
	


