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	Van oud naar nieuw: een noodzakelijke overgang

Het zal tijd gaan kosten alvorens het hele land in staat is om alle data aan te leveren aan de nieuwe registratie. Die periode is te lang om met twee centrale databases door te gaan. Het kost te veel, geeft teveel koppelproblemen etc. Daarom is het plan ontwikkeld om de nieuwe centrale database zodanig in te richten dat het aanleveren aan data in eerste instantie niet gebonden is aan volledigheid van data. Wel zullen een aantal kerngegevens vastgesteld worden die altijd onder alle omstandigheden aangeleverd moeten worden. De meeste van die data zitten natuurlijk ook in de huidige LVR1, LVR2, LVRh en LNR. 

Absoluut noodzakelijk is dat in de overgangssituatie voor alle vier de deelregistraties continuering van registratie én gebruik geborgd blijft. Het Bestuur heeft hiertoe de volgende maatregelen in gedachten:

· bouw van een dusdanig nieuwe LNR-lokaal dat deze aan de nieuwe databank aanlevert,

· aansluiting van de huisartsenregistratie via een webapplicatie op de nieuwe databank,

· realisering van een conversiemodule die de gegevens uit de huidige LVR1- en LVR2-deelregistraties aanlevert aan de nieuwe databank. 

Gelet op de noodzakelijke vervanging van de huidige LNR-lokaal zal dit eerste traject eind 2007 gerealiseerd moeten zijn, voor de overige twee projecten is iets meer tijd. Naast technische en financiële aspecten heeft het maken van een conversiemodule tevens de nodige inhoudelijke consequenties waar uitdrukkelijk aandacht voor bestaat. 

Het bestuur is er zich van bewust dat het creëren van een mogelijkheid om met de bestaande deelregistraties aan te leveren aan de nieuwe databank het gevaar met zich meebrengt dat het veld achterover gaat leunen. Echter, gezien de ontwikkelingen in alle ziekenhuizen om toch een elektronisch dossier tot de standaard te gaan maken, wordt dat gevaar minder groot geacht. Wel moeten we realistisch zijn over het tijdpad. Dat betekent uiteindelijk dat het nog wel een aantal jaren zal duren voordat we ten volle profijt zullen gaan trekken van de nieuwe dataset.

Samengevat: de perinatale registratie eind 2007

Eind 2007 zullen in ieder geval de volgende componenten gerealiseerd zijn:

· een functionerende databank op basis van versie 1.0 van de nieuwe dataset,

· een exacte set specificaties voor de berichten in de perinatale keten, zowel voor onderling berichtenverkeer tussen beroepsbeoefenaren, als voor aanlevering aan de nieuwe PRN-databank,

· een verwerkingsfaciliteit om de gegevens uit de HL7-berichten in te lezen in de nieuwe databank,

· een nieuwe LNR-lokaal, die aanlevert aan de nieuwe databank.

Afhankelijk van aanboring van extra financiële middelen zal dan tevens in gang gezet zijn:

· een proof of concept, waar deelnemende berichtgevers én industrie in de praktijk de gewenste HL7-berichten aanmaken en aan de nieuwe databank aanleveren.

Op korte termijn zal duidelijk worden of voor een vloeiende overgang tussen oud en nieuw tevens de volgende projecten gerealiseerd kunnen worden: 

· aansluiting van de huisartsenregistratie via een webapplicatie op de nieuwe databank,

· realisering van een conversiemodule die de gegevens uit de huidige LVR1- en LVR2-deelregistraties aanlevert aan de nieuwe databank. 

Uiteraard worden de in gang gezette en nog in gang te zetten ontwikkelingen ruim met alle betrokkenen doorgesproken: niet alleen binnen PRN (werkgroep dataset, deelnemersraad), maar ook buiten PRN (berichtgevers, beroepsgroepen, gebruikers, leveranciers, financiers).

Diverse zaken

Referentiecurven

De Nederlandse Referentiecurven komen er aan. De begin juni toezegging is nog niet helemaal waargemaakt, maar duidelijk is wel dat het eind van de tunnel in zicht is. Wij houden u op de hoogte! 

Perinatal Audit

Het RIVM heeft een rapport/advies aangeboden aan de Minister om deze te bewegen tot vervolgfinanciering voor het perinatal audit project. Het rapport was eerder in conceptvorm aan het bestuur voorgelegd. De voorgestelde werkwijze rond de perinatal audit heeft nogal wat consequenties. Zo ligt er een omvangrijke taak voor de Perinatale Registratie. Het Bestuur is echter unaniem van mening dat het verzamelen van sterftegegevens primair een PRN taak is. Deze taak willen we graag uitvoeren als we er de financiële middelen en faciliteiten voor krijgen, én wanneer het juridisch goed afgedicht is. 
Jaarboek 2004
De tabellen worden momenteel door het AMC in nauwe samenwerking met de redactiecommissie gemaakt. Een eerste redactievergadering zit al in de planning. Het streven is in de loop van de zomer de tabellen van de verklarende teksten te voorzien, waarna het Jaarboek 2004 verder afgerond kan worden.
CBS/PRN pilot
De afgelopen periode is een pilot uitgevoerd om te bezien of het koppelen van PRN-data met CBS-data mogelijk is. Dit bleek een langdurig maar uiteindelijk zeer vruchtbaar proces. Beschrijving en uitkomst van dit proces is te vinden in een aan het Bestuur aangeboden gezamenlijk CBS/PRN-rapport. Zowel door CBS, als door de PRN adviseurs in deze pilot, mw. Ravelli en dhr. Bonsel, zijn aanbevelingen geformuleerd voor het vervolgtraject. Beide laatsten zijn, samen met een CBS afvaardiging, de bevindingen komen toelichten in de Bestuursvergadering van 5 juni jl.. Gebleken is dat het goed mogelijk is CBS- en PRN-bestanden te koppelen. Voor beide partijen heeft een gekoppeld product meerwaarde. Voor PRN betekent een verrijking met de CBS/GBA-gegevens dat meer informatie beschikbaar komt op bijvoorbeeld sociaal economisch en geografisch gebied. 
Over de mogelijkheden bestaat enthousiasme. Naast gebruik van een gekoppeld PRN/CBS-bestand blijven CBS en PRN uiteraard ook nog ieder hun eigen bestanden gebruiken. Voor een toekomstige samenwerking zullen hele goede werkafspraken ontwikkeld worden, die zeer nauwgezet en procesmatig moeten worden vastgelegd. Beide partijen gaan dan ook kijken of er tot een convenant gekomen kan worden met glasheldere afspraken en een plan van aanpak, inclusief de personele inzet en de go/no-go momenten.  
Statuten/huishoudelijk en directie reglement

De Perinatale Registratie is inmiddels – ook financieel – de opbouwfase ontgroeid en in een periode van ‘going concern’ beland. Dit neemt niet weg dat hard wordt gewerkt aan de opbouw van de nieuwe, geïntegreerde databank en de verbetering van de producten: de jaarboeken, rapportages, spiegelinformatie en gegevensverstrekkingen.

Om in de nieuwe fase optimaal te kunnen opereren zijn wijzigingen in de interne organisatie van de Stichting in gang gezet. Naast het samenvoegen van de Wetenschappelijke en de Registratie Commissie (met de - ook separaat functionerende - Privacy Commissie) en het toevoegen van een beroepsgroeponafhankelijke voorzitter aan de acht Bestuursleden, wordt ook gekeken naar de zittingstermijn/herbenoembaarheid van de bestuursleden. Voorgestelde wijzigingen van de statuten en een aangepast huishoudelijk reglement worden momenteel voorgelegd aan het Bestuur van de Stichting en besproken in een telefonische vergadering op 22 juni a.s. 
Gebruik

Het aantal gegevensaanvragen druppelt binnen, conform de verwachtingen. De teller voor gegevensverstrekkingen in 2007, staat nu, begin juni, op 51. Dat is een lichte stijging tov vorig jaar, toen wij pas in augustus nr. 51 konden afhandelen. 
Landelijke huisartsenregistratie LVR-h

De ingevulde formulieren voor de huisartsenregistratie stromen binnen. Met man en macht worden die momenteel ingevoerd in een eigen database.  Deadline voor aanlevering van de zorggevallen van de verloskundig actieve huisartsen uit het jaar 2006 is 1 september 2007!  Wij zijn erg benieuwd naar het totaal aantal van deze huisartsenregistratie. Eind september/begin oktober zullen we daarmee een eerste (spiegel)rapportage 2006 verspreiden onder de verloskundig actieve huisartsen, die aan de registratie hebben meegewerkt.
VOKS 1

De VOKS1- 2006 zal, in vervolg op de eerste rapportage 2005, die wij in februari rondstuurden, in oktober a.s. worden gerealiseerd en onder de verloskundige praktijken door PRN verspreid worden.

NICU rapportages
Eerder stuurden wij de eigen spiegelrapportages 2004 en de landelijke NICU 2004 naar alle registrerende centra. De NICU 2005 rapportages zijn momenteel in voorbereiding en zullen eind juni volgen. 
Contactdag

De jaarlijkse Contactdag voor alle bij de registratie betrokkenen staat gepland voor dinsdag 9 oktober 2007. Zet deze datum in uw agenda. De locatie is 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

Herhaalde oproep:

In de zomer hopen wij het onderdeel FAQ, Frequently Asked Questions, te kunnen toevoegen aan onze website, uiteraard mét de antwoorden. We doen dit op basis van de overzichten gegevensaanvragen. Mocht u ook met prangende kwesties zitten, die u graag beantwoord zou zien, op perinataal registratie gebied uiteraard, dan horen wij dat graag. Ook als u denkt dat u de antwoorden al hebt, die voor anderen interessant zijn, houden wij ons aanbevolen. Het spreekt voor zich dat het gaat om die zaken die niet al door de tabellen/teksten in onze Jaarboeken worden uitgelegd. Jaarboek 2003 is als referentie daarin het meest compleet op dit moment.
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

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

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

· Vrijdag 22 juni 17.00 uur, Bestuur, telefonische vergadering

· Vrijdag 29 juni 13.30-14.45 uur Utrecht, Domus, Privacy Commissie

· Vrijdag 29 juni 15.00 -17.30 uur Utrecht, Domus, Deelnemersraad  

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

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

wordt deze door te schuiven naar dinsdag 18 september 14.00-17.00 uur
· Dinsdag 9 oktober 2007 14.00-21.00 uur CONTACTDAG, Driebergen

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

Volgende nieuwsbrief 

Een volgend nummer van deze nieuwsbrief is gepland in augustus. 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

	


