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SINT EUSTATIUS
CARIBISCH NEDERLAND

Minister mevrouw drs. E. Schippers

Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
Postbus 20350

2500 EJ Den Haag

Per e-mail: eugenie.dekkers@rivm.nl

Ref.: 0467/13

St. Eustatius, 27 juni 2017
Betreft: reactie uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening
Geachte mevrouw Schippers,

Het Bestuurscollege van St.Eustatius heeft kennis genomen van het rapport: “Uitvoeringstoets
uitbreiding neonatale hielprikscreening”.

Het Bestuurscollege onderschrijft het belang van deze uitbreiding en vertrouwt erop dezelfde
ondersteuning en begeleiding te zullen krijgen als bij de uitvoeringstoets van de neonatale

hielprikscreening in Caribisch Nederland 2013.

Gaarne zouden wij ook willen weten wat de haalbaarheid is voor het invoeren van andere
bevolkingscreening progamma’s op termijn, zoals de neonatale gehoorscreening.

Hoogachtend,

Het Bestuurscollege van Openbaar Lichaam Sint Eustatius,

De Wnd. G%’ghebber,

s ".

De Eilandsecretaris,

er K.A. Kerkhoff

De heer J.C-A. Woodley

IN AFSCHRIFT AAN:
e DirectieM & W

ST. EUSTATIUS - TEL: (599) 318- 2604/2906 - FAX: 0318-2228 — Email: office.islandsec@statiagov.com
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Bestuurscollege I

Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
Directie Publieke Gezondheid

t.a.v: Ans Kruisselbrink

Per email: ans.kruisselbrinki@rivm.nl

Uw nummer (brief): Uw brief van: Ons nummer: 545/17
Onderwerp: Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening
Bijlagen:

Saba, 26 juni 2017
Geachte mevrouw Dekkers.

Dank voor het toezenden van de vertrouwelijke versie van de *Uitvoeringstoets uitbreiding
neonatale hielprikscreening’.

De beschreven (potentiele) gevolgen en aandachtspunten van implementatie in Caribisch
Nederland onderschrijven wij. Met name het goed borgen van follow up diagnostiek en zorg bij
afwijkingen is voor ons van groot belang. De samenwerking tussen en ondersteuning vanuit
RIVM-CvB aan de GGD Saba op het onderwerp van de neonatale hielprik is tot op heden
uitstekend verlopen; we vertrouwen erop dat dat bij de uitbreiding zo gecontinueerd zal worden.

Hopende u hiermee voldoende geinformeerd te hebben, verblijven wij,
Hoogachtend.

Het Bestuurscollege van het Openbaar Lichaam Saba
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RIVM

Mw. Eugenie Dekkers

Programmamanager neonatale hielprikscreening
eugenie.dekkers@rivm.nl

Betreft: Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening

Kenmerk: 2017/3758

Utrecht, 29 juni 2017

Geachte mevrouw Dekkers,
Het bestuur van de NVKC heeft met instemming kennis genomen van de Uitvoeringstoets

uitbreiding neonatale hielprikscreening. Wij willen u en onze betrokken leden graag complimenteren
voor de zorgvuldige voorbereiding van dit traject.

Met vriendelijke groet,

Dr. Marc Elisen

Voorzitter NVKC

c.c. dr. E.A. Kemper-Proper, dr. B.S. Jakobs, dr. H. Engel

Bureau NVKC Catharijnesingel 49A ¢ 3511 GC Utrecht « T 030 2328623 « F 030 2311178 « E buro@nvke.nl * www.nvke.nl
KvK Utrecht 40409099 « ING Bank 889 855 - BIC INGBNL2A - IBAN NL94INGB0000889855
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actiz_

Utrecht , 30juni 2017

Reactie vanuit ActiZ Jeugd op de uitvoeringstoets uitbreiding Neonatale hielprikscreening.

De uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening is een zorgvuldig en compleet opgezet
document.

Wat betreft de consequenties voor de afname van de hielprik zijn enkele punten van belang:

1. Voor de uitbreiding van de hielprik is meer bloed nodig (6 tot 8 ponsjes extra, op de huidige
15.) Dat is een toename van bijna 50%. Er wordt in het document gesteld dat bij voldoende
kwaliteit van de bloedvlekken op de hielprikkaart dit haalbaar moet zijn. De kortcyclische
monitoring of dit voor de screeners in de praktijk ook uitvoerbaar is, is dan ook een goede
zaak.

2. Monitoring van het aantal herhaalde hielprikken wegens te weinig materiaal is opgenomen in
het document (p88). Dit onderschrijft ActiZ want nu er meer materiaal nodig is, bestaat het
risico dat het aantal monsters met te weinig materiaal zal stijgen. Daarbij komt dat te
verwachten is dat sprake zal zijn van meer niet classificeerbare uitslagen, omdat er op meer
ziekten gescreend wordt? Dit betekent ook meer 2° hielprikken. Dit is cruciaal omdat juist
voor de herhaalde hielprikken er geen kostendekkend tarief is.

3. Bij de berekening van de vergoeding wordt aangenomen dat de gehoortest en de hielprik in
eenzelfde huisbezoek uitgevoerd worden. Voor een herhaalde hielprik is dit niet het geval en
zijn de reistijd en —kosten dus niet verdisconteerd.

De eis dat een herhaalde hielprik zo snel mogelijk moet worden uitgevoerd vraagt extra inzet.
De communicatie over de gefaseerde invoering van de uitbreiding, zowel naar publiek als

naar professionals is cruciaal. ActiZ Jeugd wil hier graag in meedenken.

Namens ActiZ, organisatie van zorgondernemers
Selma van der Harst,
Arts M&G, senior adviseur a.i.

Postbus 8258, 3503 RG Utrecht
+31 6 30 89 10 87
s.van.der.harst@actiz.nl



Postbus 664

8000 AR Zwolle

Volwassenen, Kinderen T (038) 420 17 64
en Stofwisselingsziekten F (038) 420 14 47
info@stofwisselingsziekten.nl

www.stofwisselingsziekten.nl

K.v.K. 40062497

Eugenie Dekkers
Programmamanager Neonatale Hielprikscreening

RIVM/CVB

Per e-mail

Betreft Reactie op de uitvoeringstoets
Kenmerk UBR B30

Datum 30-6-2017

Geachte mevrouw Dekkers,

Onze dank voor de gestuurde uitvoeringstoets. Er is veel werk verricht en naar we hopen
zal het vervolg van de hielprikuitbreiding spoedig verlopen.

In het algemeen willen we opmerken dat er nog vaak in de uitvoeringstoets wordt
genoemd dat meer onderzoek nodig is om een probleem verder in kaart te brengen.
Daarbij zijn wat ons betreft twee dingen belangrijk: Als het om screeningsgerelateerde
probleemstellingen gaat, zijn wij er voorstander van om dit in een pilot, die het hele land
bestrijkt, verder uit te zoeken. Waarbij er dus feitelijk al proef-screening op de
desbetreffende aandoening plaatsvindt. Daarnaast merken wij op dat er nog wel iets meer
aandacht besteed mag worden aan een goede opvang en goede zorg voor de terecht
positieve baby’s die uit de hielprik gaan komen. Wij zouden het toejuichen wanneer er
structureel meer aandacht wordt besteed aan de longitudinale follow-up van patiénten
met stofwisselingsziekten.

Wij hechten zeer aan een zorgvuldige uitbreiding van de hielprik en zien daarom ook veel
voordelen in het anoniem verzamelen van normaalwaarden van gescreende baby’s, in een
database zoals CLIR. Hiermee kunnen afkapwaarden, verhoudingen tussen metabolieten
en andere biomarkers verder gefinetuned worden, met als resultaat minder fout-
positieven en een nauwkeurigere screening.

In het document wordt vermeld dat de patiéntenorganisaties aandringen op een snelle
invoering. Wij willen benadrukken dat dit niet alleen geldt voor de implementatie van de
huidige uitbreiding, maar ook voor het stroomlijnen van uitbreidingsprocedures in de
toekomst.

Bankrekening: 5590828 (IBAN NL69 INGB 000 5590828)



In het belang van de toekomstige patiénten met aandoeningen die voldoen of gaan
voldoen aan de criteria van Wilson en Jungner, zouden ziekten die daarvoor in aanmerking
komen, redelijk makkelijk moeten kunnen worden toegevoegd aan de hielprikscreening.

Meer in detail merken wij op dat de seksebepaling voor X-ALD screening als een belangrijk
probleem wordt gedefinieerd. terwijl wij daarvoor bij herhaling een eenvoudige oplossing
hebben genoemd. Het is mogelijk om uit de tandem-MS test de uitslagen te halen die op
een verhoogde kans op Zellweger of X-ALD wijzen. Het gaat dan om een relatief klein
aantal waarvan vervolgens met DNA onderzoek eerst het geslacht te bepalen is, en
tenslotte eveneens met DNA onderzoek bij de jongens of het om X-ALD gaat.

Vanuit onze rol als belangenbehartiger van ouders en patiénten die te maken krijgen met
een erfelijke stofwisselingsziekte, willen wij wijzen op ons standpunt dat de hielprik er is
voor ziekten waarbij vroegtijdige diagnose tot interventie- en behandelmogelijkheden
leidt. Het lijkt ons nog steeds goed om te bezien of er voor andere ernstige ziektebeelden
die zich vroeg in het leven presenteren 66k mogelijkheden zijn voor vroegtijdige diagnose,
bijvoorbeeld door een vrijwillige screeningstest.

Wij blijven zeer nauw bij de hielprik betrokken, omdat het overgrote deel van de ziekten
waarop gescreend wordt en gaat worden onder onze achterban gekend is. We zien dan
ook uit naar de verdere samenwerking in de toekomst.

Met vriendelijke groet,

Namens het bestuur van VKS,

P.A. Bolhuis, Hanka Dekker,
Voorzitter

Directeur




NEDERLANDSE VERENIGING N i K VOOR KINDERGENEESKUNDE
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T.a.v. mw. drs. Eugenie Dekkers,
Programmamanager neonatale hielprikscreening
RIVM - Centrum voor Bevolkingsonderzoek

Utrecht, 28 juni 2017

Onderwerp: reactieronde Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening

Geachte mevrouw Dekkers,

De Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde wil graag reageren op de
uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening.

Wij staan van harte achter de verdere uitbreiding van de neonatale hielprikscreening omdat
er veel winst te behalen valt voor kinderen met verschillende aangeboren aandoeningen.

Tegelijkertijd maken wij ons wel grote zorgen voor wat betreft de implementatie en
gevolgen van die uitbreiding.

Een verdere uitbreiding van de screening betekent dat er niet alleen tot de deur van het
ziekenhuis, maar ook in het ziekenhuis, meer professionals voor de diverse aspecten van de
neonatale hielprikscreening beschikbaar moeten komen. Het betreft hierin vooral een
grotere beschikbaarheid van medisch specialisten van de betrokken specialismen, met
kennis en ervaring, dan nu het geval is. Dit is cruciaal zowel voor de directe patiéntenzorg,
de opvang van kinderen uit de hielprik en de aanpalende werkzaamheden zoals ook
verwoord in de brief van de adviescommissie neonatale hielprik metabole ziekten.
Aanpalende werkzaamheden die zo belangrijk zijn, niet alleen voor het in stand houden
maar ook voor het blijven optimaliseren van het bestaande hielprikprogramma en de
verdere uitbreiding daarvan en daarmee voor de geloofwaardigheid van het programma.

Het is daarom van groot belang dat voor al deze activiteiten gelden geoormerkt worden en
ook daadwerkelijk ter beschikking komen van de afdelingen van de bij de hielprikscreening
betrokken specialisten van de universitaire ziekenhuizen, zodat er meer kinderartsen tot
kinderarts subspecialist in het betreffend subspecialisme kunnen worden opgeleid en als
zodanig ervaring en expertise kunnen opbouwen.

nvk@nvk.nl -« Paediatric Association of the Netherlands - PO-Box 20059 NL 3502 LB Utrecht « Kamer van Koophandel 40408789 - www.nvk.nl



NVK

Dit is temeer van belang omdat dat in 2007 ondanks de goede bedoelingen van alle partijen
niet gelukt is.

Wij ondersteunen ten aanzien van dit onderwerp dan ook de correspondentie die u reeds
van de adviescommissie neonatale hielprik voor metabole ziekten ontving.

In het verleden is de benodigde extra capaciteit van kinderartsen die noodzakelijk is niet
opgenomen in aanbevelingen naar de minister, mede omdat “zorg” niet een onderdeel is
van de screening. Echter betrokken kinderartsen van de Advies Commissies Neonatale
Screening, met name ook diegene die voorzitter zijn, worden veelvuldig geconsulteerd door
het RIVM en hun expertise is uitermate belangrijk voor een effectieve screening en lange
termijn follow up. Hiervoor moet een regeling komen.

Ook was een van de opgenomen voorwaarden dat er voldoende capaciteit en financiering
moet zijn om de pilot studies uit te voeren alvorens een bepaling geimplementeerd zal
worden. Hiervoor vragen wij uitdrukkelijk de aandacht.

Tot slot is het niet alleen van belang om naar de toekomst verdere uitbreiding mogelijk te
maken. Ook moet 10 jaar na de uitbreiding van de hielprik (2007) geévalueerd worden wat
die uitbreiding ons gebracht heeft in de zin van lange termijn follow-up van al die
verschillende zeldzame ziektebeelden waarvan screening vanaf 2007 is ingevoerd. Met
gegevens van zulke onderzoeksprojecten kunnen we de neonatale screening verder
optimaliseren. Hiermee kunnen op individueel niveau de kinderen en hun ouders zo goed
mogelijk geholpen worden en op landelijk niveau de geloofwaardigheid van
screeningprogramma’s worden ondersteund.

Wanneer uw nog vragen heeft gaan wij graag met u in gesprek.

Met vriendelijke groet,

Karoly llly
Voorzitter NVK

Willem de Vries
Vicevoorzitter NVK
Portefeuillehouder Geboortezorg
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nederlands huisartsen
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RIVM Domus Medica
Mercatorlaan 1200

Programmacommissie neonatale hielprikscreening Postbus 3231

T.a.v. Eugénie Dekkers 3502 GE Utrecht
Centrum voor Bevolkingsonderzoek (PB 49) @ 030-282 35 00
Postbus 1 @ 030-282 35 01
3720 BA BILTHOVEN info@nhg.org

Utrecht, 3 juli 2017
Ons kenmerk: DIR/17-040/RD/MS/ow
Betreft: Reactieronde uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening

Geachte mevrouw Dekkers,

Allereerst wil het NHG het RIVM bedanken voor de mogelijkheid tot het reageren op de
uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening.

Het NHG heeft het rapport doorgenomen op de punten waarbij de huisarts betrokken is bij de
hielprikscreening. Het NHG constateert dat de uitbreiding niet leidt tot een andere werkwijze
voor de huisarts en dat de werkdruk voor de huisarts nauwelijks toe neemt met 20 tot 40 extra
positieve hielprikken per jaar voor geheel Nederland. Het NHG ziet dan ook geen bezwaar
tegen de uitbreiding.

Zoals het rapport al beschrijft is een zorgvuldige implementatie noodzakelijk voor het slagen
van de uitbreiding. Een belangrijk punt van aandacht is hierbij de informatievoorziening naar de
huisarts bij een positieve hielprik. De huisarts is vaak niet bekend met de zeer zeldzame ziektes
en heeft voor de verwijzing adequate begeleiding en voorlichting nodig van de medisch
adviseur. Digitale informatievoorziening kan hierbij de voorlichting ondersteunen. Het NHG
zou hierin een vergelijkbare rol kunnen vervullen als bij de bevolkingsonderzoeken
baarmoederhalskanker en darmkanker en bij de voorlichting over zeldzame ziektes in
samenwerking met de VSOP.

Ervan uitgaand u voldoende te hebben geinformeerd.

Met vriendelijke groet,

;-
c;’_:fT]'
/,/

/

Dr. Rob Dijkstra,
bestuursvoorzitter NHG
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RIVM
t.a.v. mw. Eugenie Dekkers
Postbus 1
3720 BA Bilthoven
Soest, 3 juli 2017
Referentie: TVV/17-077
Betreft: uitvoeringstoets hielprikscreening

Geachte mevrouw Dekkers,

Dank dat u ons in de gelegenheid stelt te reageren op de vertrouwelijke versie van de
‘Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening’

De VSOP juicht het toe dat, in navolging van het Gezondheidsraadadvies van 8 april 2015,
dit rapport de concrete stappen duidelijk maakt betreffende het toevoegen van de
resterende 12 van de 14 geadviseerde aandoeningen aan de neonatale hielprikscreening. We
waarderen de zorgvuldigheid die daarbij wordt betracht, maar dringen er tevens op aan
onnodige vertraging vanwege vermijdbare bureaucratie te voorkomen.

Kortom; de VSOP onderschrijft de hoofdlijnen en de intenties van deze uitvoeringstoets en
dringt aan op snelle implementatie.

Dat geldt tevens voor de noodzaak de besluitvorming betreffende het toevoegen van
toekomstige nieuwe aandoeningen aan de hielprik, een meer permanent proces te maken,
zoals eerder door ons bepleit (brief VSOP aan de minister van VWS dd. 27 mei 2015,
kenmerk TVV /15-086). Wij dringen er op aan dit proces spoedig concreet uit te werken,
ondanks de druk die de huidige uitbreiding mogelijk zet op de capaciteit van het Centrum
voor Bevolkingsonderzoek en overige betrokken organisaties.

Last but not least herinneren wij aan de toezegging van de minister van VWS, mede in reactie
op ons pleidooi in bovengenoemde VSOP-brief, betreffende screening op zogenaamde
onbehandelbare aandoeningen: “Daarom wil ik een neonatale hielprikscreening op
onbehandelbare aandoeningen opzetten waarvoor ouders kunnen kiezen. Ik ga bekijken hoe dat
daadwerkelijk en zorguuldig kan worden georganiseerd” (brief van de minister van VWS aan de
Voorzitter van de Tweede Kamer d.d. 9 juli 2015, kenmerk769449-136784-PG). Ons voorstel
is dit nader te verkennen in een onderzoek dat, samen met de overige onderzoeken die
nodig zijn in het kader van de huidige uitbreiding van de neonatale hielprikscreening, via
ZonMw gefinancierd zou kunnen worden

Namens het VSOP bestuur,
OM

Dr. Cor Oosterwijk
Directeur VSOP

Koninginnelaan 23 I 3762 DA Soest I 035- 603 40 40 I vsop@vsop.nl I www.vsop.nl



RIVM
T.a.v. mevrouw Eugénie Dekkers

Postbus 1
3720 BA BILTHOVEN

Datum: 4 juli 2017
Kenmerk: 17-049-SH
Betreft: Reactieronde Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening

Geachte mevrouw Dekkers,

Hierbij komen wij tegemoet aan uw verzoek schriftelijk te reageren op de inhoud van de
‘Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening’. Wij bedanken u voor de uitnodiging
hiervoor.

GGD GHOR Nederland behartigt, als koepelorganisatie, de belangen van de GGD’en en GHOR-
bureaus en daarmee ook van de JGZ-organisaties die vallen onder een GGD. De JGZ speelt als
uitvoerende organisatie een rol bij de neonatale hielprik screening. Screeners van de JGZ zijn

verantwoordelijk voor de bloedafname binnen enkele dagen na geboorte.

Allereerst willen wij aangeven dat we de uitbreiding conform het advies van de Gezondheidsraad

ondersteunen, met inachtneming van de onze onderstaande aandachtspunten.

Uitbreiding van de hielprik geeft punten van aandacht voor de deskundigheidsbevordering van de
screeners ten aanzien van kennis, communicatie en voorlichting en op het gebied van afname van
het te onderzoeken bloed.

Zoals beschreven op bladzijde 60 zijn de screeners verantwoordelijk voor voldoende kennis en
deskundigheid, de voorlichting en bejegening, kwalitatief goed afgenomen monsters, het volledig
invullen van gegevens en het versturen van de hielprikkaart naar het betreffende

screeningslaboratorium.

Kennis, voorlichting en communicatie

Voorlichting over de hielprik wordt al gegeven door de verloskundige tijdens de zwangerschap en in
de folder afgegeven door de afdeling Burgerzaken bij de geboorteaangifte, echter de screener is
degene die bij de ouders thuis komt voor de afname en is op dat moment een aanspreekpunt.
Ondanks dat de verwachting is dat de uitbreiding geen negatieve gevolgen zal hebben voor de
deelname aan de screening, is het wel aannemelijk dat er meer vragen zullen zijn vanuit ouders.
Het is dus noodzakelijk dat de screeners voldoende worden gesterkt en ondersteund, om de juiste

informatie en antwoorden te kunnen geven. Te meer omdat deze uitbreiding van de

GGD GHOR Nederland o Zwarte Woud 2 J 3524 SJ Utrecht . info@ggdghor.nl
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hielprikscreening niet de enige wijziging is waar screeners mee te maken krijgen. Ook de
digitalisering van de hielprik-kaart en de komende Wet Zeggenschap Lichaamsmateriaal zijn

veranderingen waar vragen over te verwachten zijn.

Door de uitbreiding van de screening nheemt het aantal (nieuwe) punten waarover duidelijke
voorlichting gegeven moet worden toe. Deze punten zijn onder andere het vdérkomen van fout-
negatieve testuitslagen, het toevoegen van een nieuwe categorie van aandoeningen (SCID), uitleg
omtrent nevenbevindingen en het eventueel moeten uitvoeren van een extra prik. Aanpassing van
het voorlichtingsmateriaal en verhoging van de kennis d.m.v. deskundigheidsbevordering bij
screeners is dus noodzakelijk. Hier wordt aandacht aan besteed in hoofdstuk 7 en 8. Uiteraard zal
dit tijd en capaciteit vragen van de uitvoerende organisaties waar rekening mee moet worden
gehouden ten tijde van de implementatie. Daarbij gaat het dan zowel om tijd en capaciteit voor
scholing, maar mogelijk ook ten tijde van de afname om vragen te kunnen beantwoorden.
Daarnaast is het wenselijk om aandacht te hebben voor laaggeletterdheid en anderstaligen bij het
aanpassen van de informatie en het voorlichtingsmateriaal. Aanpassing danwel uitbreiding van het
informatiemateriaal geeft mogelijk ook de gelegenheid het huidige, aan te vullen, materiaal te

evalueren.

Bloedafname

Een ander punt van aandacht is de daadwerkelijke bloedafname door de screener. Er wordt gesteld
dat bij voldoende kwaliteit van de bloedvlekken op de hielprikkaart de uitbreiding haalbaar is met
de huidige hoeveelheid bloed. Optimaliseren van kwaliteit van de bloedvlekken op de
hielprikkaarten is daarbij wel aan de orde om een toename van herhaald prikken en de daaruit
voortkomende belasting voor ouders en kind te voorkomen. In de uitvoeringstoets wordt
beschreven dat dit reeds aanleiding was tot het inzetten van verbetermaatregelen en dat de
verwachting is dat het huidige verbetertraject, waarbij wordt ingezet op
deskundigheidsbevordering van de screeners, de kwaliteit van de bloedvlekken op de
hielprikkaarten op een voldoende hoog niveau zal brengen om de uitbreiding mogelijk te maken.
Dit vraagt uiteraard wel om een goede monitoring van dit verbetertraject en een evaluatie of ook
op dit gebied alsnog extra scholing nodig is (met bijbehorend beslag op tijd en capapciteit).

Toestemming wetenschappelijk onderzoek

Een laatste punt van aandacht is de opmerking op bladzijde 73 dat het proces voor geinformeerde
toestemming blijft bestaan uit de vraag aan ouders dat ze instemmen met het bewaren van het
bloedmonster voor anoniem wetenschappelijk onderzoek. Met de komst van de Wet Zeggenschap

Lichaamsmateriaal zal deze vraag moeten worden gewijzigd.

GGD GHOR Nederland o Zwarte Woud 2 J 3524 SJ Utrecht . info@ggdghor.nl
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Met vriendelijke groet,

Dr. H.A.M. Backx,
Directeur GGD GHOR Nederland

GGD GHOR Nederland o Zwarte Woud 2 J 3524 SJ Utrecht . info@ggdghor.nl
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To:

Cc:
Bcc:
Subject: Fw: reactieronde Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening>Bonaire wil uitstel voor geven
schriftelijke reactie
From: Alcira Janga-Jansen <alcira.jansen@bonairegov.com>
To: Eugenie Dekkers <eugenie.dekkers@rivm.nl>,
Cc: "rijna@gmail.com" <rijna@gmail.com>, Nerry Gonzalez <ngonzalez@bonairegov.com>, Ans Kruisselbrink

<ans.kruisselbrink@rivm.nl>

Date: 22-06-2017 13:56
Subject: RE: reactieronde Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening>>uitvoeringstoets Uitbreiding neonatale

hielprikscreening

Beste mw. Dekkers,
Beste Eugenie,

Met verwijzing naar onderstaand email van 14 juni j.l. naar het bestuurscollege van het
openbaar lichaam Bonaire inzake reactieronde Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale
hielprikscreening, verzoek ik u namens de eilandsecretaris, Mw. Gonzalez, voor uitstel van
3 weken om onze reactie in te dienen. Dit betekent een uitstel tot uiterlijk 21 juli.

Onze afgesproken consultatie termijnen zijn 8 weken en vaak heeft onze organisatie die
termijn echt nodig.

Alvast bedankt voor alle medewerking,

Met vriendelijke groet,

%$%% ?Alcwa Janga-Jansen, BN, Msc.

Afdelingshoofd Publieke Gezondheid - GGD

Publieke Gezondheidszorg - GGD | Samenleving en Zorg
Kaya Neerlandia 41

Kralendijk, Bonaire, Caribisch Nederland

T: (+599) 717 2211 of (+599) 717 3675



E: alcira.jansen@bonairegov.com

Eoo

Dit e-mail bericht is vertrouwelijk en uitsluitend bedoeld voor de geadresseerde.
Gebruik door en verstrekking aan anderen is niet toegestaan en onrechtmatig. Indien u
niet de geadresseerde bent, verzoeken wij u derhalve de afzender hiervan op de
hoogte te stellen en het bericht uit uw bestanden te verwijderen. Het Openbaar
Lichaam Bonaire en haar bestuursorganen sluiten voorts iedere aansprakelijkheid uit
die voortvloeit uit de inhoud van dit bericht en eventuele bijlagen. Het bericht geldt
bovendien niet als officieel besluit maar is informatief van aard, tenzij uitdrukkelijk
anders is overeengekomen. U kunt geen rechten ontlenen aan toezeggingen van
ambtenaren die daartoe niet bevoegd zijn. Het Openbaar Lichaam Bonaire spant zich
in te voorkomen dat zich virussen in de bijlage(n) bij dit bericht bevinden. Desondanks
dient u zelf de bijlage(n) te controleren op virussen. Het Openbaar Lichaam Bonaire
sluit iedere aansprakelijkheid uit voor schade (aan uw computer of computersysteem)
door virussen.

From: Ans Kruisselbrink [mailto:ans.kruisselbrink@rivm.nl] On Behalf Of Eugenie
Dekkers

Sent: Wednesday, June 14, 2017 7:36 AM

To: rijna@gmail.com

Cc: Alcira Janga-Jansen; Joey van Slobbe

Subject: reactieronde Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale
hielprikscreening>>uitvoeringstoets Uitbreiding neonatale hielprikscreening

Geacht bestuur, geachte heer Rijna

In navolging op onze onderstaande vooraankondiging ontvangt u hierbij de
vertrouwelijke versie van de uitvoeringstoets Uitbreiding neonatale hielprikscreening.
We verzoeken u dit document vertrouwelijk te behandelen omdat deze informatie nog
niet is aangeboden aan het ministerie van VWS.

Zoals aangegeven in onderstaande bericht is met het ministerie van VWS afgesproken
dat wij u om een schriftelijke reactie vragen op de voorliggende uitvoeringstoets.

Uw reactie zal integraal in de bijlage van de uitvoeringstoets worden opgenomen en
binnenkort worden aangeboden aan de Minister. Wij ontvangen uw reactie graag
uiterlijk 30 juni, ter attentie van Eugenie Dekkers, Programmamanager neonatale
hielprikscreening, RIVM-Centrum voor Bevolkingsonderzoek.

Op donderdag 22 juni vanaf 15.30 organiseren wij een informatiesessie op het
RIVM om een toelichting te geven op de inhoud van deze uitvoeringstoets.
Graag horen we van u of u in de gelegenheid bent deze informatiesessie bij te wonen.



Met vriendelijke groeten,

Eugenie Dekkers
Programmamanager neonatale hielprikscreening

RIVM Centrum voor Bevolkingsonderzoek (PB 49) | Postbus 1 | 3720 BA Bilthoven
T:+31(0) 30 2744310 | M: +31 (0)6 467 27 335 | Kamer G22.flex | www.rivm.nl/hielprik

Betreft:

Vooraankondiging schriftelijke reactieronde Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale
hielprikscreening

Uitnodiging informatiebijeenkomst 22 juni 15.30-18.00 uur RIVM te Bilthoven.

Geacht bestuur, geachte heer Rijna,

Bijgaand ontvangt u de vooraankondiging voor een formele schriftelijke reactieronde op
de Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening en een uitnodiging voor een
informatiesessie.

In opdracht van het ministerie van VWS heeft het RIVM - Centrum voor
Bevolkingsonderzoek een uitvoeringstoets opgesteld naar de uitbreiding van de
hielprikscreening met twaalf aandoeningen. Deze uitvoeringstoets is opgesteld in nauwe
samenwerking met alle betrokken experts en professionals. Deze uitvoeringstoets moet
duidelijkheid geven over de haalbaarheid van de implementatie van twaalf nieuwe
ziekten in de neonatale hielprikscreening en de randvoorwaarden waarbinnen deze
uitbreiding plaats kan vinden. Op basis van de uitvoeringstoets neemt de Minister van
VWS een besluit over deze uitbreiding van de neonatale hielprikscreening.

In de uitvoeringstoets wordt ingegaan op de consequenties van de uitbreiding voor het
primaire proces van de hielprikscreening, de organisatie, taken en
verantwoordelijkheden van betrokken partijen, het kwaliteitsbeleid, de communicatie en
voorlichting, de informatiehuishouding en monitoring en evaluatie, implementatie en
kosten en eindigt met een advies aan de Minister. De totstandkoming is begeleid door
de landelijke Programmacommissie neonatale hielprikscreening, waar ook een expert
vanuit uw aandachtsgebied zitting in heeft. Verder zijn de verschillende hoofdstukken
voorgelegd aan de diverse werkgroepen ressorterend onder de Programmacommissie.

Mede in afstemming met het ministerie van VWS willen wij u vragen een schriftelijke
reactie te sturen op de inhoud van deze uitvoeringstoets.
Uw reactie zal integraal in de bijlage van de uitvoeringstoets worden opgenomen en



worden aangeboden aan het Ministerie. Uw reactie zal niet kunnen leiden tot
inhoudelijke wijzigingen in het voorliggende rapport. Wel zal de Minister op deze manier
kennis kunnen nemen van uw aandachtspunten ten aanzien van de uitvoeringstoets.

U ontvangt een digitale versie van de definitieve uitvoeringstoets op 13 juni 2017. Wij
willen u daarbij verzoeken deze vertrouwelijk te houden en te behandelen omdat de
informatie dan nog niet is aangeboden aan de Minister. De expert vanuit uw
aandachtsgebied welke zitting heeft in de Programmacommissie ontvangt dit schrijven
in kopie. Wij ontvangen uw schriftelijke reactie op de uitvoeringstoets graag
uiterlijk 30 juni, ter attentie van mw. Eugenie Dekkers, Programmamanager neonatale
hielprikscreening, RIVM Centrum voor Bevolkingsonderzoek.

Wij realiseren ons dat de uitvoeringstoets veel en behoorlijk complexe informatie bevat.
Daarom organiseren wij een informatiesessie op donderdag 22 juni van 15.30-18.00
uur bij het RIVM te Bilthoven om u een toelichting te geven op de inhoud van de
uitvoeringstoets en om u de gelegenheid te geven vragen te stellen. We hopen dat dit u
ondersteunt bij het opstellen van een reactie.

Met vriendelijke groeten,

Eugenie Dekkers

Eugenie Dekkers
Programmamanager neonatale hielprikscreening

RIVM Centrum voor Bevolkingsonderzoek (PB 49) | Postbus 1 | 3720 BA Bilthoven
T:+31(0) 302744310 | M: +31 (0)6 467 27 335 | Kamer G22.flex | www.rivm.nl/hielprik

Dit bericht kan informatie bevatten die niet voor u is bestemd. Indien u niet
de geadresseerde bent of dit bericht abusievelijk aan u is verzonden, wordt
u verzocht dat aan de afzender te melden en het bericht te verwijderen. Het
RIVM aanvaardt geen aansprakelijkheid voor schade, van welke aard ook,
die verband houdt met risico’s verbonden aan het elektronisch verzenden
van berichten.

www.rivim.nl De zorg voor morgen begint vandaag

This message may contain information that is not intended for you. If you
are not the addressee or if this message was sent to you by mistake, you

are requested to inform the sender and delete the message. RIVM accepts
no liability for damage of any kind resulting from the risks inherent in the

electronic transmission of messages.

www.rivm.nl/en Committed to health and sustainability
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Dit bericht kan informatie bevatten die niet voor u is bestemd. Indien u niet de geadresseerde bent of dit bericht
abusievelijk aan u is verzonden, wordt u verzocht dat aan de afzender te melden en het bericht te verwijderen. Het
RIVM aanvaardt geen aansprakelijkheid voor schade, van welke aard ook, die verband houdt met risico's verbonden

aan het elektronisch verzenden van berichten.
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To:

Cc:
Bcc:
Subject: Fw: reactieronde Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening>> informatiersessie op 22 juni
gaat niet door.
From: Secretariaat VKGN <secretariaat@vkgn.org>
To: "eugenie.dekkers@rivm.nl" <eugenie.dekkers@rivm.nl>,
Date: 28-06-2017 09:23
Subject: FW: reactieronde Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening>> informatiersessie op

22 juni gaat niet door.

Beste mevrouw Dekkers,

Namens het dagelijks bestuur van de Vereniging Klinische Genetica Nederland (VKGN) wil ik u
meedelen dat dat de VKGN akkoord is met de inhoud van de uitvoeringstoets welke u aan ons
hebt voorgelegd.

Met vriendelijke groet,

Lenneke de Jong

Vereniging Klinische Genetica Nederland
Postbus 2296

3500 GG UTRECHT

Tel.: 030-6868769

Email: secretariaat@vkgn.org

oGN
ViK™

Van: Ans Kruisselbrink [mailto:ans.kruisselbrink@rivm.nl] Namens Eugenie Dekkers
Verzonden: woensdag 21 juni 2017 13:09

Aan: Secretariaat VKGN <secretariaat@vkgn.org>

CC: a.joosten@erasmusmc.nl

Onderwerp: reactieronde Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening>>
informatiersessie op 22 juni gaat niet door.

Geacht bestuur, geachte heer Hes,



We hebben verschillende reacties ontvangen op onze uitnodiging voor een
informatiesessie donderdag 22 juni over de uitvoeringstoets uitbreiding neonatale
hielprikscreening. Uit deze reacties blijkt dat een meerderheid van de betrokken
besturen zich voldoende aangesloten voelt middels de inhoudelijk betrokken experts bij
het traject. Dit betekent dat we besloten hebben de sessie geen doorgang te laten
vinden. Uiteraard kunt u ons benaderen per telefoon of mail indien u toch nog vragen
heeft of toelichting wilt.

Rest ons u nogmaals uit te nodigen tot het sturen van een schriftelijke reactie ( dit kan
uiteraard met brief per email aan Eugenie Dekkers, eugenie.dekkers@rivm.nl) op de
uitvoeringstoets welke wij uiterlijk 30 juni van u hopen te ontvangen.

Met vriendelijke groet

Eugenie Dekkers

Eugenie Dekkers
Programmamanager neonatale hielprikscreening

RIVM Centrum voor Bevolkingsonderzoek (PB 49) | Postbus 1 | 3720 BA Bilthoven
T:+31(0) 30 2744310 | M: +31 (0)6 467 27 335 | Kamer G22.flex | www.rivm.nl/hielprik

Betreft:

Vooraankondiging schriftelijke reactieronde Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale
hielprikscreening

Uitnodiging informatiebijeenkomst 22 juni 15.30-18.00 uur RIVM te Bilthoven.

Geacht bestuur, geachte heer Hes,

Bijgaand ontvangt u de vooraankondiging voor een formele schriftelijke reactieronde op
de Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening en een uitnodiging voor een
informatiesessie.

In opdracht van het ministerie van VWS heeft het RIVM - Centrum voor
Bevolkingsonderzoek een uitvoeringstoets opgesteld naar de uitbreiding van de
hielprikscreening met twaalf aandoeningen. Deze uitvoeringstoets is opgesteld in nauwe
samenwerking met alle betrokken experts en professionals. Deze uitvoeringstoets moet
duidelijkheid geven over de haalbaarheid van de implementatie van twaalf nieuwe
ziekten in de neonatale hielprikscreening en de randvoorwaarden waarbinnen deze
uitbreiding plaats kan vinden. Op basis van de uitvoeringstoets neemt de Minister van
VWS een besluit over deze uitbreiding van de neonatale hielprikscreening.



In de uitvoeringstoets wordt ingegaan op de consequenties van de uitbreiding voor het
primaire proces van de hielprikscreening, de organisatie, taken en
verantwoordelijkheden van betrokken partijen, het kwaliteitsbeleid, de communicatie en
voorlichting, de informatiehuishouding en monitoring en evaluatie, implementatie en
kosten en eindigt met een advies aan de Minister. De totstandkoming is begeleid door
de landelijke Programmacommissie neonatale hielprikscreening, waar ook een expert
vanuit uw aandachtsgebied zitting in heeft. Verder zijn de verschillende hoofdstukken
voorgelegd aan de diverse werkgroepen ressorterend onder de Programmacommissie.

Mede in afstemming met het ministerie van VWS willen wij u vragen een schriftelijke
reactie te sturen op de inhoud van deze uitvoeringstoets.

Uw reactie zal integraal in de bijlage van de uitvoeringstoets worden opgenomen en
worden aangeboden aan het Ministerie. Uw reactie zal niet kunnen leiden tot
inhoudelijke wijzigingen in het voorliggende rapport. Wel zal de Minister op deze manier
kennis kunnen nemen van uw aandachtspunten ten aanzien van de uitvoeringstoets.

U ontvangt een digitale versie van de definitieve uitvoeringstoets op 13 juni 2017. Wij
willen u daarbij verzoeken deze vertrouwelijk te houden en te behandelen omdat de
informatie dan nog niet is aangeboden aan de Minister. De expert vanuit uw
aandachtsgebied welke zitting heeft in de Programmacommissie ontvangt dit schrijven
in kopie. Wij ontvangen uw schriftelijke reactie op de uitvoeringstoets graag
uiterlijk 30 juni, ter attentie van mw. Eugenie Dekkers, Programmamanager neonatale
hielprikscreening, RIVM Centrum voor Bevolkingsonderzoek.

Wij realiseren ons dat de uitvoeringstoets veel en behoorlijk complexe informatie bevat.
Daarom organiseren wij een informatiesessie op donderdag 22 juni van 15.30-18.00
uur bij het RIVM te Bilthoven om u een toelichting te geven op de inhoud van de
uitvoeringstoets en om u de gelegenheid te geven vragen te stellen. We hopen dat dit u
ondersteunt bij het opstellen van een reactie.

Met vriendelijke groeten,

Eugenie Dekkers

Eugénie Dekkers
Programmamanager neonatale hielprikscreening

RIVM Centrum voor Bevolkingsonderzoek (PB 49) | Postbus 1 | 3720 BA Bilthoven
T:+31(0) 30 2744310 | M: +31 (0)6 467 27 335 | Kamer G22.flex | www.rivm.nl/hielprik

Dit bericht kan informatie bevatten die niet voor u is bestemd. Indien u niet
de geadresseerde bent of dit bericht abusievelijk aan u is verzonden, wordt

u verzocht dat aan de afzender te melden en het bericht te verwijderen. Het
RIVM aanvaardt geen aansprakelijkheid voor schade, van welke aard ook,



die verband houdt met risico's verbonden aan het elektronisch verzenden
van berichten.
www.rivm.nl De zorg voor morgen begint vandaag

This message may contain information that is not intended for you. If you
are not the addressee or if this message was sent to you by mistake, you

are requested to inform the sender and delete the message. RIVM accepts
no liability for damage of any kind resulting from the risks inherent in the

electronic transmission of messages.

www.rivm.nl/en Committed to health and sustainability
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Fw: reactie op uitvoeringstoets hielprik

From: Igor Ivakic <iivakic@ncj.nl>

To: eugenie.dekkers@rivm.nl, Bettie Carmiggelt <bcarmiggelt@ncj.nl>,
Date: 03-07-2017 09:15

Subject: reactie op uitvoeringstoets hielprik

Geachte mevrouw Dekkers,

Veel dank voor het toezenden van de Uitvoeringstoets via uw bericht van 13 juni j.l. Het
Nederlands Centrum Jeugdgezondheidszorg (NCJ) kan zich goed vinden in uw voorstel over de
uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening. In de persoon van onze adviseur
mevrouw Bettie Carmiggelt, arts M&G, is het NCJ goed vertegenwoordigd in de
Programmacommissie neonatale hielprikscreening. Mevrouw Carmiggelt zal mij goed op de
hoogte houden van de zaken die spelen.

Verder wil ik u nog bedanken voor de reactie die u mij onlangs gaf op een aantal door mij
gestelde vragen.

Hartelijke groet, Igor

Igor lvakic| directeur | Nederlands Centrum Jeugdgezondheid |
Churchilllaan 11, 3527 GV Utrecht |
iivakic@ncj.nl | T 030 760 04 05 | M 06-119 018 21

www.ncj.nl



To:

Cc:
Bcc:
Subject: Fw: VERTROUWELIJK: reactieronde Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening
>>Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening
From: Esther van Wissen <EsthervanWissen@nvog.nl>
To: "eugenie.dekkers@rivm.nl" <eugenie.dekkers@rivm.nl>,
Cc: "j.m.m.van_lith@lumc.nl" <j.m.m.van_lith@lumc.nl>
Date: 03-07-2017 10:55
Subject: VERTROUWELIJK: reactieronde Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening

>>Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale hielprikscreening

Beste Eugenie,

Nogmaals hartelijk dank voor de vertrouwelijke versie van de uitvoeringstoets
‘Uitbreiding neonatale hielprikscreening’.

Wij hebben het rapport globaal doorgenomen, met name is er gelet op de
uitvoeringskanten.

Voorzover nu in te schatten zien wij geen wezenlijke wijzigingen die voor de
gynaecologie impact hebben c.qg. extra tijd kosten of om extra middelen vragen.

Wij willen wel benadrukken dat de NVOG zeer hecht aan doelmatigheid, zoals ook in
het rapport naar voren komt.

Indien er nog nadere vragen zijn dan vernemen wij dat graag.

Met vriendelijke groeten,
Esther van Wissen
beleidsondersteuner Koepel Kwaliteit

Tel. 030 28 23 328
Postbus 20075, 3502 LB Utrecht
aanwezig op maan-,dins- en vrijdag



BONAIRE

Aan: Mw. Eugenie Dekkers
Programmamanager neonatale
hielprikscreening,

RIVM - Centrum voor
Bevolkingsonderzoek
Postbus 1 3720 BA Bilthoven

Uw brief/kenmerk: uw e-mail aan de gezaghebber dd.14 juni 2017 Ons nr. oQ_oH'—'C)O‘%’Q-Gé

Onderwerp: Reactie Bestuurscollege Bonaire Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale
hielprikscreening

fendiile JUL 2 5 2017

Geachte mw. Dekkers,

Ons college heeft kennis genomen van het rapport “Uitvoeringstoets uitbreiding neonatale
hielprikscreening” van het RIVM-Centrum van Bevolkingsonderzoek. Wij willen u graag te
kennen geven akkoord te gaan met het aanbieden van het rapport “Uitvoeringstoets
uitbreiding van de neonatale hielprikscreening” aan de minister van VWS. Indien de minister
besluit de uitbreiding van de neonatale hielprikscreening (NHS) ook in te voeren op Bonaire
ondersteunen wij dit, er hierbij van uitgaande dat de uitbreiding van de NHS geen financiéle
consequenties heeft voor het Openbaar Lichaam Bonaire.

Graag willen wij ook van deze gelegenheid gebruik maken om het belang te onderstrepen van
een spoedige invoering van de neonatale gehoorscreening (NGS) op Bonaire.

Wij hopen dat u tezamen met onze reactie op de uitbreiding van de NHS ook het belang van
invoering van de NGS op Bonaire wilt benadrukken bij de minister van VWS.

Hoogachtend,

Het bestuurscollege van het openbaar lichaam Bonairg,
/ci%gfzaghil‘)ber, who! - de eilandsecre /Q%
Lot v
.’/ 1 .:/V‘ . r

Verzoeke bij beantwoording van deze brief datum, nummer en onderwerp te vermelden.
Postadres: Plasa Reina Wilhelmina 1, Kralendijk, Bonaire, N.A. Telefoon: (599-7) 5330. Telefax: (599-7) 8416
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