Rijksinstituut voor Volksgezondheid
en Milieu

Ministerie van Volksgezondheid,

Welzijn en Sport

Inrichting monitoringsfunctie
eerste 1.000 dagen

RIVM-briefrapport 2024-0185
I.C. Boesveld et al.






Inrichting monitoringsfunctie eerste 1.000
dagen

RIVM-briefrapport 2024-0185



RIVM- briefrapport 2024-0185

Colofon

© RIVM 2024

Delen uit deze publicatie mogen worden overgenomen op voorwaarde
van bronvermelding: Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu
(RIVM), de titel van de publicatie en het jaar van uitgave.

DOI 10.21945/RIVM-2024-0185

I.C. Boesveld (auteur), RIVM
M.M. Harbers (auteur), RIVM
G.C. Crone (auteur), RIVM

J.M. Molenaar (auteur), RIVM
M.P.H. Koster (auteur), RIVM

Contact:

M.P.H. (Wendy) Koster

Centrum Volksgezondheid, Zorg en Maatschappij
wendy.koster@rivm.nl

Dit onderzoek werd verricht in opdracht van het ministerie van VWS in
het kader van de Governance en werkagenda perinatale
monitoringsfunctie — de eerste 1.000 dagen.

Dit is een uitgave van:

Rijksinstituut voor Volksgezondheid
en Milieu

Postbus 1 | 3720 BA Bilthoven
Nederland

www.rivm.nl

Pagina 2 van 34


http://www.rivm.nl/

RIVM-briefrapport 2024-0185

Publiekssamenvatting

Inrichting monitoringsfunctie eerste duizend dagen

De eerste duizend dagen van een kind zijn heel belangrijk voor de rest
van het leven. We bedoelen daarmee de periode van viak voor de
bevruchting, de zwangerschap en het kind tot en met de leeftijd van
twee jaar. (Ongeboren) kinderen die in deze periode bijvoorbeeld
blootstaan aan stress, slechte voeding, rook of mishandeling, beginnen
hun leven met een achterstand. Hierdoor kunnen zij zich op fysiek,
mentaal en sociaal gebied minder goed ontwikkelen.

Het ministerie van VWS wil daarom meer inzicht krijgen in de
gezondheid van en zorg voor (aanstaande) zwangeren, kinderen en het
gezin in de eerste duizend dagen. VWS heeft het RIVM gevraagd om
beschikbare en nieuwe gegevens hierover bij elkaar te brengen,
overzichtelijk aan te bieden en er samen met experts betekenis aan te
geven. Hiermee kan het RIVM ontwikkelingen in de eerste duizend
dagen monitoren.

Om te kunnen monitoren heeft het RIVM in 2024 samen met
vertegenwoordigers van zorgverleners, zwangeren en onderzoekers
afspraken gemaakt wie welke taken heeft en waarvoor verantwoordelijk
is (werkwijze). Dit is belangrijk omdat er veel verschillende partijen bij
betrokken zijn. Ook is afgesproken waaraan gaat worden gewerkt in
2025 en 2026 (werkagenda). Zo is het de bedoeling om in 2025 de
eerste resultaten te presenteren.

Deze resultaten gaan over (aanstaande) zwangeren, kinderen en het
gezin in heel Nederland en per regio. Ze maken het bijvoorbeeld
mogelijk om nieuwe ontwikkelingen over gezondheid en welzijn van
kinderen en hun ouders sneller te signaleren. Ook kunnen beleidsmakers
van de overheid en betrokken partijen sneller maatregelen nemen om
ongunstige ontwikkelingen te verbeteren. Daarnaast kunnen
zorgverleners van elkaar leren en waar nodig de kwaliteit van de zorg
voor deze groepen verbeteren.

De taak van het RIVM om de eerste duizend dagen te monitoren zal de
komende jaren worden doorontwikkeld. De werkwijze en de resultaten
zullen regelmatig met alle betrokken partijen worden geévalueerd.

Kernwoorden: monitor, geboortezorg, eerste duizend dagen,

jeugdgezondheidszorg, preconceptie, zwangerschap, opgroeien,
databeschikbaarheid, samenwerken, groeimodel
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Synopsis

Creation of a first thousand days monitoring task

The first thousand days of children’s lives are essential to their further
development. This period starts just before conception and lasts
throughout pregnancy and beyond, ending when the child turns two.
Unborn children and infants who are exposed to factors such as stress,
malnutrition, smoking or abuse during this period start their lives with a
disadvantage, leading to physical, mental and social underdevelopment.

For this reason, the Dutch Ministry of Health, Welfare and Sport would
like to gain insight into the health of and care for pregnant women (or
those about to become pregnant), children and their family in these first
thousand days. The Ministry has asked the National Institute for Public
Health and the Environment (RIVM) to gather and analyse available and
new data on the topic, present it clearly, and interpret it together with
experts. This will allow the RIVM to monitor developments in the first
thousand days.

For the purpose of this monitoring task, RIVM drew up working
agreements with representatives of care providers, pregnant women and
researchers in 2024 on the division of duties and responsibilities
(working method). This was a key step because of the large number of
parties involved. Agreements were also made on the activities to be
carried out in 2025 and 2026 (working agenda), with the initial results
to be published in 2025.

These results will be based on data concerning (future) pregnant
women, children and their families throughout the Netherlands, and will
also be stratified by region. Among other things, the results will enable
the earlier identification of new developments regarding the health and
well-being of children and their parents. Additionally, policymakers in
service of the government and other stakeholders will be able to take
measures earlier to modify unfavourable developments. Moreover, the
results will allow care providers to learn from each other and improve
the quality of care for the groups mentioned above where necessary.

RIVM’s monitoring task with regard to the first thousand days will be
further developed in the years to come. The working method and the
results will be evaluated with all stakeholders on a regular basis.

Keywords: monitor, maternity care, first thousand days, youth

healthcare, preconception, pregnancy, growing up, data availability,
collaboration, growth model
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Inleiding

Aanleiding

In 2020 heeft het RIVM, in opdracht van het ministerie van
Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) onderzoek gedaan naar
mogelijke oorzaken van het niet verder dalen van perinatale sterfte in
Nederland. Eén van de conclusies uit dit onderzoek was dat in Nederland
een monitoringsfunctie ontbreekt om inzicht te krijgen in landelijke
ontwikkelingen in de geboortezorg en de gezondheid van moeder en
kind (RIVM, 2020). Er worden veel gegevens rondom geboortezorg
geregistreerd en verzameld op verschillende plekken, maar er ontbreekt
een functie waar deze perinatale data in onderlinge relatie met elkaar
geanalyseerd en geduid worden. Dit kan ertoe leiden dat het veld niet
altijd op tijd en weloverwogen kan handelen op ontwikkelingen (RIVM,
2020).

Op basis van de aanbevelingen uit het RIVM-onderzoek heeft
adviesbureau Andersson Elffers Felix (AEF) in opdracht van VWS een
haalbaarheidsstudie uitgevoerd naar de vormgeving en positionering van
een zogenoemde perinatale monitoringsfunctie (PMF) (AEF, 2022).
Volgens de verkenning van AEF is het RIVM de meest voor de hand
liggende partij voor deze monitoringsfunctie. AEF adviseert wel om de
monitoringsfunctie samen met veldpartijen vorm te geven.

In afstemming met VWS is de focus van een dergelijke
monitoringsfunctie verbreed van perinatale monitoringsfunctie (gericht
op de periode rond de geboorte) naar een monitoringsfunctie voor de
eerste 1.000 dagen (vanaf preconceptie tot de leeftijd van twee jaar),
omdat deze gehele periode van belang is in het bieden van een goede
start. Kinderen die aan het begin van hun leven blootstaan aan
bijvoorbeeld stress, slechte voeding, schadelijke stoffen of mishandeling,
beginnen namelijk met een achterstand voor hun verdere leven (Barker,
2006; Campbell et al., 2014; Hanson & Gluckman, 2015; Kelly, 2018;
Roseboom, 2018).

Als vervolg op deze haalbaarheidsstudie heeft het RIVM in opdracht van
VWS in 2023 een advies geschreven over de inrichting van deze
monitoringsfunctie (RIVM, 2023). Het advies is om de
monitoringsfunctie stapsgewijs te ontwikkelen in een ‘learning
community’. Op deze manier kan het goed aansluiten bij de behoefte
van het veld en zo nodig tussentijds worden aangepast. Ook kan de
monitoringsfunctie zo meebewegen met ontwikkelingen in het veld.

Het RIVM adviseerde daarnaast om gebruik te maken van bestaande
databronnen, zoals gegevens over zwangerschap van Perined en
gegevens over sociale omstandigheden van het Centraal Bureau voor de
statistiek (CBS). Binnen de monitoringsfunctie zullen meerdere van dit
soort databronnen bij elkaar gebracht worden. Deze kunnen vervolgens
in samenhang geanalyseerd worden en gezamenlijk met onderzoekers
en het veld geduid.

Pagina 9 van 34



1.2

RIVM- briefrapport 2024-0185

Opdracht inrichting monitoringsfunctie

In vervolg op het advies over de uitvoering van de monitoringsfunctie
eerste 1.000 dagen (in de rest van dit rapport kort aangeduid met
‘monitoringsfunctie’) heeft VWS het RIVM gevraagd om in 2024:

1) een governance voor de monitoringsfunctie vorm te geven
(organisatiestructuur waarin de taken en verantwoordelijkheden
van de verschillende betrokkenen beschreven staan);

2) een werkagenda op te stellen voor 2025 en 2026 (beschrijving
van activiteiten van de monitoringsfunctie);

3) beschrijving te geven van een toekomstbestendige
monitoringsfunctie (waarin opgenomen is hoe de werkprocessen
van de lopende monitors Kansrijke Start & onbedoelde
zwangerschappen en Passende Bekostiging van de geboortezorg
geintegreerd kunnen worden).

Voor de inrichting van de monitoringsfunctie sluiten we aan bij de
uitgangspunten, missie, visie en doelen zoals beschreven in het ‘Advies
uitvoering monitoringsfunctie eerste 1.000 dagen’ (RIVM, 2023). De
data-infrastructuur DIAPER die momenteel gebruikt wordt voor de
lopende monitors, is het uitgangspunt voor de onderzoeksomgeving van
de monitoringsfunctie (tekstbox 1).

Tekstbox 1 Uitgangspunten, missie, visie en doelen van de monitoringsfunctie
eerste 1.000 dagen.

Uitgangspunten monitoringsfunctie eerste 1.000 dagen

De monitoringsfunctie eerste 1.000 dagen is apolitiek en onafhankelijk,
het kent een groeimodel en wordt binnen een ‘learning community’
doorontwikkeld en geoptimaliseerd. Hierin werken onderzoekers,
beleidsmakers en veldpartijen samen aan gedeelde inzichten over
gezondheid en zorg rond de eerste 1.000 dagen. De monitoringsfunctie
maakt gebruik van bestaande databronnen en verzamelt zelf geen
nieuwe data. Het sluit voor verdere ontwikkeling en
kwaliteitsverbetering aan bij bestaande trajecten zoals het Duurzaam
Informatiestelsel Geboortezorg (DIG). Vanuit de monitoringsfunctie
kunnen informatiebehoeften en gewenste kwaliteitsverbeteringen
worden geinventariseerd. De monitoringsfunctie ontsluit data en
informatie op zowel landelijk als regionaal en lokaal niveau (mits
beschikbaar).

Uitgangspunten DIAPER

De onderzoeksomgeving van de monitoringsfunctie eerste 1.000 dagen
wordt gebaseerd op de bestaande data-infrastructuur DIAPER (Data-
InfrAstructure for ParEnts and ChildRen). DIAPER is ontwikkeld voor de
huidige RIVM monitors Kansrijke Start & Onbedoelde Zwangerschappen
en Passende bekostiging van de geboortezorg.

DIAPER is een data-infrastructuur met gegevens van verschillende
bronnen (Vektis en Perined) en bestanden van het Centraal Bureau voor
de Statistiek (CBS). De databronnen richten zich op thema’s gerelateerd
aan zwangerschap, geboorte en de start van het leven. Dit zijn
bijvoorbeeld gegevens over zorggebruik, zorguitgaven en
gezondheidsuitkomsten, maar ook achtergrondkenmerken van
(aanstaande) ouders, het kind en zorgorganisaties. Deze gegevens zijn
op individueel niveau gekoppeld waardoor het mogelijk is om ze in
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samenhang te analyseren (Scheefhals, 2023). Voor meer informatie
over DIAPER zie de webpagina van het RIVM en figuur 1 voor een
schematische weergave van de data-infrastructuur.

Figuur 1 Schematische weergave van de data-infrastructuur DIAPER in de CBS
Remote Access omgeving.

perined i
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Resultaten

RIN = Record Identification Number

Missie, visie en doelen monitoringsfunctie eerste 1.000 dagen
Met de uitgangspunten als vertrekpunt zijn een missie (waar de
monitoringsfunctie voor staat) en visie (hoe dit te bereiken)
geformuleerd. Deze geven richting aan de taken en activiteiten. Uit de
missie en visie volgen een aantal doelen.

Missie
Bevorderen van gezondheid en welzijn van (aanstaande) zwangere, kind
en gezin in de eerste 1.000 dagen.

Visie

Een up-to-date beeld en duiding geven van de gezondheid van
(aanstaande) zwangere en kind en van recente ontwikkelingen (trends)
in uitkomsten van het gezondheidsbeleid, preventie en zorg voor
(aanstaande) zwangere, kind en gezin. Zo kunnen ontwikkelingen en
uitdagingen voor gezondheidsbeleid en zorg rondom de eerste 1.000
dagen tijdig gesignaleerd en geduid worden. Voor gezondheid wordt
uitgegaan van een brede benadering, waarbij wordt gekeken naar
gezondheid, leefstijl, fysieke, mentale en sociale omgeving en zorg.

Doelen
1) Monitoren op basis van een dataset op landelijk en regionaal niveau
van:
e ontwikkelingen en trends in uitkomsten van het
gezondheidsbeleid en zorg voor (aanstaande) zwangere, kind en
gezin (inclusief thematische verdiepingen).
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2) Duiden van deze ontwikkelingen en thematische verdiepingen op
basis van:
e wetenschappelijke literatuur;
e internationale trends en ontwikkelingen;
e inzichten van (wetenschappelijke) experts, ervaringsdeskundigen
en professionals.

Bijkomende effecten
Naast deze doelen zal de Monitoringsfunctie eerste 1.000 dagen
bijkomende effecten hebben als:

e stimulans voor betere registratie en/of andere benodigde
kwaliteitsverbeteringen in de bestaande dataregistraties;

e opleveren van data en informatie voor beleidsvragen ten aanzien
van internationale vergelijkingen of andere internationale vragen;

e aanbevelingen voor het secundair datagebruik en stimulans voor
ontsluiten nieuwe data/gegevens via Innovatie- en beheercyclus
Gegevensuitwisseling Geboortezorg;

e instrument voor gerichtere onderzoeksprogrammering bij
bijvoorbeeld ZonMw of kennisagenda’s van regionale consortia;

e stimulans voor (regionale/lokale) kwaliteitsverbetering en
richtlijnontwikkeling;

e structurele verbinding met wetenschap door het betrekken van
wetenschappelijk experts bij de duiding en de mogelijkheid om,
waar mogelijk, de data-infrastructuur te ontsluiten voor
verdiepend onderzoek (via bijvoorbeeld ZonMw).

Leeswijzer

In dit rapport beschrijven we hoe de monitoringsfunctie in 2025 en 2026
verder ingericht zal worden en hoe deze inrichting tot stand is gekomen.
Achtereenvolgens komen in het rapport aan bod:
e Methode:
o een beschrijving van de ondernomen activiteiten om te
komen tot de inrichting van de monitoringsfunctie
e Resultaten:
o het opstellen van de governance
o de uitwerking van de werkagenda
o een beschrijving hoe een toekomstbestendige
monitoringsfunctie (inrichting en beheer
onderzoeksomgeving, integreren van de bestaande
monitorprocessen rondom zwangerschap en geboortezorg,
verbinden van onderzoekers en databronnen) gerealiseerd
kan worden
e Samenvatting en vervolgstappen
o een korte samenvatting en planning van activiteiten
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Methode

Onder de monitoringsfunctie van het RIVM verstaan we het totaal van
processen om meer kennis te verzamelen over de eerste 1.000 dagen,
waaronder het bij elkaar brengen van verschillende (routinematig
verzamelde) data, het duiden van resultaten, het periodiek rapporteren
van bevindingen in cijferoverzichten, het uitvoeren van verdiepende
studies en het verbinden van onderzoekers. Daarnaast bevat het ook
het inrichten en beheren van een toekomstbestendige
onderzoeksomgeving, welke aan alle wet- en regelgeving voldoet.

Om te komen tot een inrichting van een dergelijke monitoringsfunctie,
die voldoende draagvlak heeft bij betrokken veldpartijen, hebben we de
volgende activiteiten ondernomen:

e Bijeenkomsten

o het organiseren van drie bijeenkomsten met een brede groep
vertegenwoordigers van betrokken partijen waaronder
beroepsorganisaties, de Patiéntenfederatie, en partijen die
zich bezig houden met de eerste 1.000 dagen;

o het organiseren van twee bijeenkomsten met een
ontwikkelgroep bestaande uit vijf leden (op persoonlijke titel)
met een brede blik op de eerste 1.000 dagen vanuit
verschillende perspectieven;

o de bijeenkomsten van zowel de brede groep als de
ontwikkelgroep stonden hoofdzakelijk in het teken van het
uitwerken van de governance en de werkagenda.

e Deskresearch

o het analyseren van relevante rapportages met betrekking tot
de monitoringsfunctie (RIVM, 2020; AEF,2022 ; RIVM,2023);

o het inventariseren van bestaande indicatoren op Nederlandse
websites;

o hetinventariseren van voorbeelden van werkagenda’s van
Nederlandse organisaties op het gebied van (geboorte)zorg.

o Gesprekken

o het voeren van gesprekken om te leren van de governance
van andere projecten waar het RIVM bij betrokken is
(Netwerk Indicatoren Sport en Bewegen, StaatVenZ,
Gezondheidsmonitor, Leefstijimonitor) en projecten die
buiten het RIVM worden uitgevoerd (ELAN - Extra Muraal
Academisch Netwerk regio Den Haag);

o het bijpraten van partijen die (potentieel) betrokken zijn bij
het inrichten van de monitoringsfunctie, bijvoorbeeld indien
afwezig bij bijeenkomsten van de brede groep. Dit betreft het
beantwoorden van vragen en geven van toelichting naar
aanleiding van verslagen of bijeenkomsten;

o het overleggen met de Privacy Codrdinator van de afdeling
Juridische Zaken & Privacy (RIVM) voor het bepalen en
invullen van de documenten om te voldoen aan de AVG;

o het voeren van overleg met deskundigen over
versiemanagement en GitHub.
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Op basis van deskresearch, gesprekken en input uit de bijeenkomsten
heeft het RIVM een voorstel voor een governance en werkagenda
gemaakt. Deze zijn in de bijeenkomsten van de brede groep en
ontwikkelgroep besproken. Beide groepen gaven aan om vooral zoveel
mogelijk aan te sluiten bij bestaande ontwikkelingen, door bijvoorbeeld
geen nieuw gremium in te richten, maar aan te sluiten bij de inrichting
van de Landelijke Tafel Integrale Geboortezorg. Het RIVM heeft de
voorstellen op basis van de input uit de brede groep en ontwikkelgroep
bijgesteld en opnieuw voorgelegd. De betrokken partijen hebben
aangegeven geen onoverkomelijke bezwaren te hebben om met de
voorgestelde governance en werkagenda in 2025 te gaan starten.

De inrichting van de toekomstige onderzoeksomgeving, gebaseerd op de
bestaande data-infrastructuur DIAPER, is beschreven op basis van
deskresearch en gesprekken met verschillende deskundigen op dit
thema.
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Resultaten

In 2024 hebben we, in samenwerking met alle betrokken veldpartijen,
vastgesteld hoe de governance en werkagenda voor 2025 en 2026 van
de monitoringsfunctie eruit komen te zien. Daarnaast zijn door het
projectteam van het RIVM activiteiten bepaald die nodig zijn voor de
realisatie van de monitoringsfunctie. In dit hoofdstuk beschrijven we
achtereenvolgens de resultaten van deze drie onderdelen.

Governance

Het succes van de monitoringsfunctie wordt bevorderd door duidelijke
afspraken te maken over zowel taken en verantwoordelijkheden van de
verschillende betrokkenen (governance) als over de te volgen werkwijze
bij de uitvoering van de monitoringsfunctie. Voor de inrichting hebben
we daarom samen met alle veldpartijen in 2024 een organisatiestructuur
ontworpen waarin de taken en verantwoordelijkheden van betrokken
partijen en de voorgestelde werkwijze beschreven staan.

De monitoringsfunctie zal in 2025 dan ook starten met deze
governancestructuur. Echter, vanwege het lerende karakter van de
monitoringsfunctie kan deze structuur worden aangescherpt of
aangepast op basis van ervaringen en nieuwe inzichten tijdens de
uitvoering.

Betrokken partijen

Het RIVM voert de monitoringsfunctie uit en is eindverantwoordelijk voor

het hele proces. Naast het projectteam van het RIVM zijn onderstaande

partijen of gremia betrokken bij de ontwikkeling en uitvoering. Op basis

van de inbreng van deze partijen neemt het RIVM de uiteindelijke

besluiten. Hieronder volgt een beschrijving van de rol van de

verschillende partijen:

e Landelijke Tafel Integrale Geboortezorg:
o De monitoringsfunctie zal nauw gaan aansluiten bij de

ontwikkelingen voor inrichting van een Landelijke Tafel
Integrale Geboortezorg, die momenteel door het CPZ en de
Federatie van VSV’s vormgegeven wordt. Het RIVM zorgt
ervoor dat een onderwerp voortkomend uit de
monitoringsfunctie twee tot drie keer per jaar op de agenda
van de Landelijke Tafel terecht komt (bijvoorbeeld
rapportages of input voor werkagenda). Daarbij draagt het
RIVM er zorg voor dat bij deze bijeenkomsten alle voor de
monitoringsfunctie relevante partijen betrokken zijn. Met
name goede aansluiting van het sociale domein (JGZ) bij de
tafel krijgt aandacht. Totdat deze tafel operationeel is, blijft er
een brede groep van veldpartijen bestaan die betrokken zijn
bij de inrichting van de monitoringsfunctie. Dit zijn onder
anderen vertegenwoordigers van beroepsorganisaties, de
Patiéntenfederatie en eigenaren van databronnen
(veldpartijen). Zie bijlage 1 voor een overzicht van
deelnemende partijen aan deze brede groep.
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e Ontwikkelgroep:

o

Deelnemers voor de ontwikkelgroep (op dit moment vijf
personen) zijn geselecteerd op basis van: kennis van het
werkveld, kennis van data, integrale blik, verschillende
perspectieven (waaronder ervaringsdeskundigheid).
Deelnemers zitten op persoonlijke titel in de ontwikkelgroep.
De overleggen worden in gezamenlijkheid gepland, zodat
iedereen aanwezig kan zijn. Er wordt in principe niet gewerkt
met vervanging.

e Inhoudelijk experts:

o

Verschillende experts (inclusief ervaringsdeskundigheid)
worden door het RIVM uitgenodigd om op basis van hun
kennis van een thema/onderwerp mee te denken over duiding
en conclusies van de rapportages.

De frequentie van betrokkenheid van de experts is wisselend
en afhankelijk van het thema/inhoudelijk onderwerp.

Experts worden aangedragen door de ontwikkelgroep, de
Landelijke Tafel Integrale Geboortezorg, de wetenschappelijke
adviescommissie en/of komen uit het netwerk van het RIVM.

e Wetenschappelijke adviescommissie (WAC):

o

Voorzitters van de huidige WAC/klankbordgroep van de RIVM
monitors Kansrijke Start, Onbedoelde Zwangerschappen en
Passende bekostiging van de geboortezorg.

Aangevuld met twee data-scientists met kennis over state-of-
the-art onderzoeksmethoden. Deze worden op dezelfde wijze
als de inhoudelijk experts geselecteerd en uitgenodigd.

e VWS:

o

Beleidsmedewerkers van de directie Curatieve Zorg en de
directie Publieke Gezondheid.

e RIVM (Centrum Volksgezondheid, Zorg en Maatschappij):

o

o O O O

Projectleider(s)

Onderzoekers

Data—-analisten, -scientists en -managers
Onderzoekmedewerkers
Communicatieadviseur

Figuur 2 geeft schematisch de structuur van de governance weer die in
2024 met alle veldpartijen overeengekomen is. Het projectteam van het
RIVM krijgt input van vijf verschillende groepen. De Landelijke Tafel
Integrale Geboortezorg en inhoudelijke experts wisselen kennis uit met
de ontwikkelgroep. Deze governancestructuur betreft een groeimodel en
kan indien nodig gedurende het uitvoeren van de monitoringsfunctie
worden aangepast.
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Figuur 2 Schematische weergave van de governance rondom de
monitoringsfunctie.

Landelijke Tafel

Integrale — Ontwikkelgroep < i
Geboortezorg
s Projectteam

RIVM

Taken en verantwoordelijkheden

Inhoudelijke experts

op thema

Wetenschappelijke
adviescommissie

De taken en verantwoordelijkheden van de verschillende partijen binnen
de governance van de monitoringsfunctie worden in tabel 1 in detail
beschreven, inclusief de overlegfrequentie.

Tabel 1 Beschrijving taken, verantwoordelijkheden, en overlegfrequentie
monitoringsfunctie.

Naam

Taken en verantwoordelijkheden

Frequentie
overleg

Landelijke Tafel
Integrale
Geboortezorg,
(inclusief hieronder
vallende
werkkamer)

Stelt samen met het RIVM de governance en
werkagenda vast (en eventueel bijstellen op basis
van evaluatie)

Geeft advies over te benaderen experts per thema
Zorgt zo nodig voor opvolging op basis van de
resultaten van de monitoringsfunctie. De opvolging
zelf ligt buiten de activiteiten voor de
monitoringsfunctie

2 a 3 keer per jaar
op de agenda van
de Landelijke Tafel
Integrale
Geboortezorg

A

Ontwikkelgroep

Waarborgt onafhankelijkheid, integraliteit en
objectiviteit van de monitoringsfunctie

Geeft gevraagd en ongevraagd advies aan RIVM
Denkt mee over benodigde data, kwaliteit van data,
data-analyse

Leest concepten en denkt mee over duiding,
signalering en advies.

Geeft advies over te benaderen experts per thema
Zorgt voor verbinding met de Landelijke Tafel
Integrale Geboortezorg (bijvoorbeeld door het
geven van toelichting op proces en inhoud).

Elke 6 weken

Inhoudelijk experts

Denken op basis van hun kennis van een
thema/onderwerp mee over duiding en conclusies
rapportages

laz2
bijeenkomsten per
rapport

WAC e Toetst de wetenschappelijke kwaliteit van het 3 keer per jaar
onderzoek dat binnen de monitoringsfunctie wordt
uitgevoerd

VWS e Is opdrachtgever en financier Elke 6 weken

Geeft input voor relevante onderzoeksvragen voor
de werkagenda vanuit beleid

voortgangsoverleg
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Naam Taken en verantwoordelijkheden Frequentie
overleg
met projectleider(s)
van het RIVM
RIVM e Stelt samen met de Landelijke Tafel Integrale Projectgroep
Geboortezorg de governance en werkagenda vast wekelijks
(en doet eventueel voorstel voor het bijstellen op
basis van evaluatie)
e Voert de monitoringsfunctie uit en is
eindverantwoordelijk voor het hele proces.
Publiceert de resultaten en is (publiekelijk)
aanspreekpunt.
¢ Beheert onderzoeksomgeving, waarborgt wet- en
regelgeving, verbinding onderzoekers en data aan
elkaar, contact bronhouders, bewaking kwaliteit en
compleetheid van de data.
3.1.3 Werkwijze

Samen met de brede groep van betrokken partijen en de ontwikkelgroep
hebben we in 2024 een werkwijze vastgesteld om de monitoringsfunctie
uit te kunnen voeren en te komen tot (jaarlijkse) rapportages. Deze
werkwijze met zes stappen wordt momenteel door het RIVM in grote
lijnen ook gehanteerd bij de uitvoering en rapportage van de lopende
monitors Kansrijke Start & Onbedoelde Zwangerschappen en Passende
Bekostiging van de geboortezorg. In het kader van het lerende karakter
van de monitoringsfunctie (groeimodel) is ook een evaluatiestap
opgenomen.

1) Input werkagenda
Veldpartijen via de Landelijke Tafel Integrale Geboortezorg en VWS
geven input voor de werkagenda.

2) Voorbereiding:
Veldpartijen via de Landelijke Tafel Integrale Geboortezorg, de
ontwikkelgroep en de WAC dragen inhoudelijke experts aan.
Het RIVM:
e beschrijft de methode om te komen tot beantwoording van
vragen uit de werkagenda, inclusief de benodigde dataset;
o bespreekt met de ontwikkelgroep de benodigde datasets en de
kwaliteit van de data;
e zorgt indien nodig dat de benodigde data beschikbaar komen en
voegt deze data toe aan de onderzoeksomgeving;
e legt de methode voor aan de WAC;
e past eventueel de methode aan op basis van de reactie van de
WAC;
e bespreekt met de ontwikkelgroep de wijze van rapporteren van
resultaten;
¢ nodigt aangedragen inhoudelijke experts uit die betrokken
moeten worden in het vervolg van het proces.

Pagina 18 van 34




RIVM-briefrapport 2024-0185

3) Uitvoering:
Het RIVM:
e analyseert gegevens voor de beantwoording van vragen
voortkomend uit de werkagenda;
e bespreekt resultaten in een gezamenlijke sessie met de
ontwikkelgroep en inhoudelijke experts, inclusief duiding;
e analyseert gegevens zo nodig opnieuw op basis van opmerkingen
en aanvullingen van inhoudelijke experts en de
ontwikkelgroep (bijvoorbeeld aanvullende risicofactoren);
e bespreekt resultaten met leden van de ontwikkelgroep en
inhoudelijke experts, inclusief de duiding van de resultaten.

4) Rapportage resultaten:
Het RIVM:
e beschrijft resultaten inclusief duiding en signalen in een overzicht
of rapportage;
e raadpleegt de ontwikkelgroep, inhoudelijke experts en de
WAC ten aanzien van de resultaten en duiding;
e past zo nodig de presentatie/beschrijving van resultaten aan, met
inachtneming van haar onafhankelijke positie als
onderzoeksinstituut.

5) Oplevering:
Het RIVM:
¢ levert de resultaten op aan VWS en biedt deze aan aan de
landelijke partijen via de Landelijke Tafel Integrale
Geboortezorg,
e zorgt voor externe communicatie over resultaten en is
(publiekelijk) aanspreekpunt;
e deelt publiekelijk de code van scripts die zijn gebruikt voor het
berekenen van indicatoren in een repository.

Veldpartijen via de Landelijke Tafel Integrale Geboortezorg en VWS
bepalen de eventueel benodigde opvolging.

6) Evaluatie:
Het RIVM evalueert met alle betrokken partijen:
¢ Hoe de werkwijze met het gezamenlijk duiden van resultaten
ervaren is;
e Of indicatoren en/of risicofactoren aangepast moeten worden;
e Of aanpassingen in de voorgestelde governance noodzakelijk zijn.

Hierbij zal ook worden meegenomen of het proces voldoet aan de
uitgangspunten van de monitoringsfunctie. Het RIVM verstuurt ten
behoeve van de evaluatie een vragenlijst naar vertegenwoordigers van
alle betrokken partijen in de Landelijke Tafel Integrale
Geboortezorg, ontwikkelgroep, inhoudelijke experts en leden van
de WAC. Het RIVM zal de antwoorden (kwalitatief) analyseren en op
basis hiervan waar nodig voorstellen doen voor een aangepaste
governance, werkwijze en/of werkagenda.

Figuur 3 geeft een schematische samenvatting van hoe de verschillende
partijen betrokken zijn bij de werkwijze van de monitoringsfunctie.
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Figuur 3 Schematische weergave werkwijze monitoringsfunctie, inclusief betrokken partijen.
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Werkagenda

Samen met de brede groep van betrokken partijen en de ontwikkelgroep
hebben we in 2024 een werkagenda opgesteld voor de
monitoringsfunctie. In januari 2025 starten we met deze werkagenda,
met een eerste rapportage in de loop van 2025. Hieronder beschrijven
we welke activiteiten in de komende twee jaar ingezet zullen worden op
verschillende onderwerpen/processen van de werkagenda. In figuur 4
wordt schematisch de planning voor deze activiteiten weergegeven.

Consistentie presentatie indicatoren

Uit een eerste inventarisatie blijkt dat er momenteel op verschillende
plaatsen informatie over indicatoren (soms ook kerncijfers genoemd)
met betrekking tot de eerste 1.000 dagen wordt gepubliceerd. Op veel
plaatsen wordt naar elkaar verwezen of worden gegevens van elkaar
gebruikt. Er is geen eenduidigheid in wijze van presenteren. Dit geeft
veel verwarring bij veldpartijen.

Om te komen tot een uniforme aanpak (en gebruik van dezelfde
gegevens voor verschillende doelstellingen) brengen we allereerst in
kaart waar momenteel indicatoren gepubliceerd worden, inclusief
discrepanties. Samen met de veldpartijen zullen we vaststellen of, en zo
ja, welke acties nodig zijn om de presentatie van indicatoren op
websites consistenter te maken. Zo nodig zal het RIVM actie
ondernemen om meer consistentie te verkrijgen (bijvoorbeeld contact
leggen met eigenaren van websites, alle gegevens in een overzicht op
één website). Het RIVM heeft hierin echter geen beslissingsmacht.

Periodiek rapporteren overeengekomen indicatoren en risicofactoren

In periodiek terugkomende overzichten en rapportages worden
overeengekomen indicatoren en uitsplitsingen naar risico- en of
beschermende factoren voor een minder goede gezondheid of
uitkomsten van zorg beschreven en geduid. Deze rapportages zouden in
de toekomst kunnen worden aangevuld met verdiepingen, afhankelijk
van door veldpartijen en VWS aangedragen onderzoeksvragen. Dit kan
zowel kwantitatief als kwalitatief zijn. Nieuwe gegevens worden
toegevoegd zodra nieuwe cijfers beschikbaar zijn. Dit is minstens
jaarlijks, op voorwaarde van databeschikbaarheid.

Keuze te monitoren gegevens

Voor de keuze van te monitoren indicatoren en risicofactoren voor de
eerste 1.000 dagen wordt een Delphi-studie uitgevoerd. In deze
consensusmethode vraagt het RIVM om mogelijke indicatoren alsmede
risicofactoren (of juist beschermende factoren) te selecteren die relevant
zijn voor de doelen van de monitoringsfunctie. Hierbij zal uitgegaan
worden van de ideale situatie, en nog geen rekening worden gehouden
met wat er bekend is over de beschikbaarheid van gegevens. In de
keuze van indicatoren kan ook rekening gehouden worden met
bestaande Kennisagenda’s (zoals Kennisagenda VSV’s en IGQO’s ) en
huidige ontwikkelingen of problematiek.

Voor de Delphi-studie nodigt het RIVM leden van de Landelijke Tafel
Integrale Geboortezorg, ontwikkelgroep en WAC uit om deel te nemen.
Ook kunnen zij en het RIVM andere mogelijke experts aandragen.
Bovendien ziet het RIVM erop toe dat ook ervaringsdeskundigen
betrokken worden en dat de uiteindelijke expertgroep een gelijke
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verdeling over de verschillende betrokken disciplines (zoals
verloskundigen, gynaecologen, kraamzorg, JGZ, etc) bevat.

Haalbaarheid vanwege data(on)beschikbaarheid

Het RIVM zal de in de Delphi-studie geselecteerde (en geprioriteerde)
indicatoren en risicofactoren toetsen op validiteit (meet je wat je beoogt
te meten) en haalbaarheid (databeschikbaarheid). De indicatoren en
risicofactoren die prioriteit hebben én haalbaar zijn, zullen worden
berekend, geanalyseerd en geduid volgens de algemene werkwijze
beschreven in paragraaf 3.1.3. Indicatoren en risicofactoren die wel
geselecteerd en geprioriteerd zijn, maar waarvoor momenteel geen data
beschikbaar zijn, worden op een zogeheten ‘ontwikkelagenda’ geplaatst
worden. Het RIVM zal dit vervolgens bij betrokken partijen onder de
aandacht brengen (aanjaagfunctie) en kijken wat nodig is om deze data
wel beschikbaar te krijgen.

Rapportage gegevens op landelijk en regionaal niveau

De overeengekomen indicatoren en risicofactoren over de eerste 1.000
dagen rapporteren we op landelijk en, indien mogelijk, regionaal niveau.
Bij voorkeur presenteren we dit in de vorm van een online, interactief
cijferoverzicht waarin in één oogopslag relevante informatie bij elkaar is
gebracht en waarin de gebruiker verschillende keuzes kan maken in de
indicatoren, uitsplitsingen naar risicofactoren en gewenste visualisaties.
We toetsen in 2025 een opzet van het interactieve cijferoverzicht bij
veldpartijen, zodat het zo goed mogelijk aansluit bij de wensen van en
toepasbaarheid voor de gebruikers. Ook hierbij is het streven om zoveel
mogelijk aan te sluiten bij bestaande overzichten (bijvoorbeeld
regiobeeld.nl).

Vergelijking tussen regio’s mogelijk maken (verdiepende studie
2025)

De samenstelling van de bevolking is niet overal gelijk waardoor een
directe vergelijking van uitkomstmaten tussen regio’s niet altijd mogelijk
is. Door indicatoren te corrigeren voor verschillen in de samenstelling
van regionale bevolkingen wordt het wel mogelijk om cijfers van
verschillende regio’s met elkaar te vergelijken. Dit corrigeren kan
bijvoorbeeld worden gedaan met case-mix correctie voor
achtergrondkenmerken zoals bijvoorbeeld leeftijd, opleidingsniveau,
inkomen en land van herkomst. Daarom zal de eerste verdiepende
studie in 2025 bestaan uit het ontwikkelen van een methode om case-
mix correctie gestructureerd toe te kunnen passen voor alle indicatoren
en risicofactoren.

Groeimodel

Het uitwerken van de werkagenda kent een stapsgewijze ontwikkeling.
Een dergelijk groeimodel zorgt ervoor dat verschillende onderdelen in
fases uitgewerkt kunnen worden. Door dit in een ‘learning community’
uit te werken kan de monitoringsfunctie goed aansluiten bij de behoefte
van en ontwikkelingen in het veld en zo nodig tussentijds worden
aangepast.
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Figuur 4 Planning activiteiten.
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Realisatie toekomstbestendige monitoringsfunctie

Om de monitoringsfunctie te realiseren en om te kunnen gaan met
ontwikkelingen in de toekomst zal het RIVM projectteam in 2025 en
2026 de volgende activiteiten uitvoeren (zie ook figuur 4):
e inrichting en beheer van de onderzoeksomgeving;
e integreren van de werkprocessen van de bestaande monitors
zwangerschap en geboortezorg;
e verbinden van onderzoekers en databronnen.

Hoe we de inrichting, integratie en verbinding gaan realiseren
beschrijven we hieronder in detail.

Stapsgewijze inrichting onderzoeksomgeving

Voor de uitvoering van de werkagenda (waaronder het periodiek
rapporteren van overeengekomen indicatoren en risicofactoren eerste
1.000 dagen) wordt een generieke toekomstbestendige onderzoeks-
omgeving ingericht waarbinnen gegevens van verschillende databronnen
worden samengebracht, op individueel niveau gekoppeld en in
samenhang geanalyseerd. Stapsgewijs en lerend zal de
onderzoeksomgeving ontwikkeld worden en uitgebreid met aanvullende
databronnen afhankelijk van de opgestelde werkagenda.

Beschikbare databronnen en uitbreiding

De basis van de onderzoeksomgeving voor de monitoringsfunctie is de
data-infrastructuur DIAPER die momenteel gebruikt wordt voor de
monitors Kansrijke Start & Onbedoelde Zwangerschappen en Passende
bekostiging geboortezorg. In de onderzoeksomgeving zijn hierdoor al
gegevens van Perined, Vektis en CBS microdata bij elkaar gebracht.
Zodra aanvullende databronnen die op de werkagenda of
ontwikkelagenda staan beschikbaar komen (denk aan JGZ data) en de
kwaliteit van de bron goed is, zal het projectteam toestemming vragen
aan dataleveranciers voor het gebruik en de onderzoeksomgeving
uitbreiden met de aanvullende databron (samenvoegen en koppelen).

Toekomstbestendig en generiek

Binnen de monitoringsfunctie worden scripts/generieke componenten
voor dataverzameling, selecties en uitsplitsingen eenmalig ontworpen,
ontwikkeld en getest. Door de geteste generieke componenten in
analyses en berekeningen van indicatoren te hergebruiken en samen te
voegen wordt tijd bespaard, wordt correctheid van en consistentie
tussen de indicatoren gewaarborgd en is het beheer van de
(analyse)scripts eenvoudiger.

Kwaliteit en beschikbaarheid van de data

De kwaliteit van de data (denk bijvoorbeeld aan volledigheid,
correctheid, validiteit en beschikbaarheid) is van essentieel belang bij de
berekening van indicatoren. Als de kwaliteit van de data onvoldoende is,
kan de betrouwbaarheid van de indicatoren in het geding komen. Binnen
de onderzoeksomgeving zullen generieke, herbruikbare functies
ontwikkeld worden waarmee data-problemen mogelijk sneller gevonden,
opgelost of verder onderzocht kunnen worden. Door in kaart te brengen
wat de problemen in de data zijn en te benoemen wat de consequenties
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zijn voor de indicatoren, kan de monitoringsfunctie dataleveranciers
aanjagen om de kwaliteit van de data te verbeteren?.
De monitoringsfunctie zal daarom continu aandacht hebben en
aanjaagactiviteiten inzetten voor:

e beschikbaarheid benodigde (en beschikbare) bronnen

e beschikbaarheid nieuwe bronnen, kwaliteitsverbetering

registratie, en koppelingsmogelijkheden
¢ mogelijkheid om in te kunnen spelen op ontwikkelingen

De verantwoordelijkheid voor realisatie ligt bij de dataleveranciers en
bronhouders.

Gegevensbescherming persoonsgegevens

In de onderzoeksomgeving van de monitoringsfunctie worden veelal
persoonlijke gegevens geanalyseerd. De AVG stelt verplichtingen aan
het project als verantwoordelijke in de verwerking van de
persoonsgegevens. In 2024 is het RIVM daarom een informatie-
beveiligingsprocedure gestart en een privacy codérdinator van de afdeling
informatiebeveiliging van het RIVM ondersteunt hierbij. Het doel van
deze werkzaamheden is een helder en duidelijke documentatie waarin
beschreven wordt welke persoonsgegevens gekoppeld en geanalyseerd
worden, welke privacy risico’s de monitoringsfunctie kent en hoe deze
risico’s gemitigeerd worden.

Open science en open overheid

Naast privacy wetgeving, hebben de Rijksoverheid en het RIVM ook te
maken met de Wet Open Overheid (Woo) die verplicht tot openheid. De
monitoringsfunctie streeft ernaar haar onderzoek transparant te maken
met behulp van open science. De scripts van de generieke componenten
en de berekeningen van indicatoren worden publiekelijk toegankelijk
gemaakt in een repository op de bedrijfspagina van het RIVM in GitHub.
Onderzoekers van over de hele wereld kunnen onze analyse scripts
inzien en beoordelen. Met andere onderzoekers in discussie gaan over
het verzamelen van de data en de berekening van de indicatoren
vergroot de kennis over en de kwaliteit van de data en resultaten.

Integreren huidige monitors zwangerschap en geboorte

Het integreren van de huidige RIVM monitors rondom zwangerschap en
geboorte in de monitoringsfunctie omvat voornamelijk het integreren
van de werkprocessen en het samenbrengen van de analyses in de
onderzoeksomgeving. Deze integratie levert efficiéntie- en
kwaliteitswinst op, omdat voor de verschillende monitors dezelfde
werkwijze en onderzoeksomgeving gebruikt kan worden. Bovendien
brengt het voordelen met zich mee ten aanzien van data-aanvragen en
toestemmingen.

Om te komen tot integratie van de interne werkprocessen van de
monitors zwangerschap en geboorte en de monitoringsfunctie, zullen de
volgende aspecten meegenomen worden:

! De problemen met de aanlevering door de eerstelijnsverloskundigen van de zwangerschapsgegevens in 2022
toont het belang van een goede controle van en open communicatie over de kwaliteit van de data. Door samen
met het veld en de dataleverancier in gesprek te gaan is voor de monitor Kansrijke Start een methode
ontwikkeld om de cijfers van een indicator over geboorte uitkomsten alsnog te publiceren.
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¢ afstemmen en waar mogelijk samenvoegen data-aanvragen
verschillende dataleveranciers;
afstemmen data-analyses (gelijktijdig en in samenhang)

e hergebruik generieke onderdelen in scripts voor berekeningen van
de indicatoren;

e afstemmen werkwijzen en publicatieprocessen van de huidige
monitors zwangerschap en geboorte met de activiteiten
voorkomende uit de werkagenda van de monitoringsfunctie;

o afstemmen online toegankelijk maken van data in interactieve
cijferoverzichten;

¢ afstemmen met WAC’s/klankbordgroepen van de huidige monitors
en indien wenselijk in de toekomst samenvoegen (extern);

e integraal en gezamenlijk duiden van de verschillende monitors en
onderzoeken binnen de ‘learning community’ (intern en extern).

Afstemming andere monitors en activiteiten RIVM

Naast het integreren van de huidige monitorprocessen zal ook
afstemming gezocht worden met andere activiteiten binnen het RIVM. Zo
worden momenteel op de website VZInfo verschillende cijfers over de
geboortezorg gepubliceerd, zoals perinatale sterfte en Big2. De wens is
om deze indicatoren uitgebreider te duiden en uit te splitsen naar
achtergrondkenmerken.

Daarnaast werkt het RIVM in 2025 aan een plan van aanpak voor een
nieuw op te zetten Monitor Publieke Gezondheid. Dit wordt mogelijk een
overkoepelende monitoring over onderwerpen die te maken hebben met
preventie, waaronder ook de eerste 1.000 dagen.

Verbinden van onderzoekers en databronnen

Een doorlopende activiteit van de monitoringsfunctie is het opbouwen en
onderhouden van een netwerk van onderzoekers. Het RIVM zet zich er
voor in dat de monitoringsfunctie gezien zal worden als de plek in
Nederland waar overzicht is over lopende (en afgeronde) onderzoeken in
de eerste 1.000 dagen. Daarmee streeft het ook naar academische
verbinding van verschillende onderzoeksprojecten en -groepen die zich
richten op de eerste 1.000 dagen. De focus ligt hierbij op onderzoeken
waarbij gebruik gemaakt wordt van gekoppelde data uit verschillende
databronnen.

Beschikbaar stellen onderzoeksomgeving

De monitoringsfunctie zal haar onderzoeksomgeving breder beschikbaar
stellen voor studies door externe onderzoekers (nationaal en
internationaal). Uitgangspunt is dat dit toegevoegde waarde heeft door
het vergroten van de kennis over de eerste 1.000 dagen en daardoor het
bevorderen van gezondheid en welzijn van (aanstaande) zwangere, kind
en gezin.

Om dit in goede banen te leiden, zal het projectteam in een
datagovernanceplan beschrijven wie toegang krijgt, hoe dit aangevraagd
kan worden, welke afspraken gemaakt zullen worden (AVG en Woo0) en
hoe de kosten voor het gebruik doorberekend worden aan de externe
onderzoekers. Voorwaarde om onderzoek in de onderzoeksomgeving van
de monitoringsfunctie te doen is dat de eigenaren van de verschillende
databronnen zeggenschap houden over het gebruik van de data. Externe
onderzoekers moeten zelf toestemming vragen voor het gebruik van de
data bij de dataleveranciers.
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Samenvatting en vervolgstappen

In dit briefrapport zijn de governancestructuur, werkwijze en
werkagenda voor de monitoringfunctie eerste 1.000 dagen beschreven.
Daarnaast is een opzet gemaakt voor de realisatie van een
toekomstbestendige monitoringsfunctie, op basis van een solide
onderzoeksomgeving waarin belangrijke databronnen worden
samengebracht en bestaande monitors rondom zwangerschap en
geboorte geintegreerd kunnen worden. Deze resultaten zijn in
samenspraak met vele veldpartijen en lerend met elkaar tot stand
gekomen, wat heeft geleid tot een gedragen plan van aanpak voor de
komende jaren.

In 2024 is dus veel bereikt en een goede basis gelegd voor activiteiten
die in 2025 en 2026, eveneens binnen een blijvend lerende community,
worden ingezet om de monitoringsfunctie uit te kunnen voeren en te
komen tot overzichten en rapportages. Op hoofdlijnen gaat het om de
volgende activiteiten:

e een Delphi-studie om te komen tot een door het veld gedragen
lijst van indicatoren en risicofactoren voor eerste 1.000 dagen;

e het berekenen en duiden van indicatoren en (uitsplitsing naar)
risicofactoren voor een eerste rapportage in de vorm van een
interactief cijferoverzicht;

o stapsgewijze (door)ontwikkeling en beheer van de
onderzoeksomgeving;

e indien nodig aanvullende databronnen toevoegen aan de
onderzoeksomgeving;

e het in kaart brengen van indicatoren en werkwijzen om te komen
tot een uniforme aanpak ter bevordering van het integreren van
de monitorprocessen van het RIVM;

e verbinding tussen onderzoeken faciliteren, om kennis over de
eerste 1.000 dagen te vergroten;

e verdiepende studies;

e een procesevaluatie in het kader van de ‘learning community’.

Het welzijn en de gezondheid van mensen wordt bepaald door een
complex samenspel van veel verschillende factoren die de grenzen van
verschillende domeinen (bijvoorbeeld het medisch en sociale domein)
overstijgen. Met de realisatie van de monitoringsfunctie wordt voor
zwangeren, kinderen en jonge gezinnen een stap gezet naar meer
inzicht in dit samenspel. Dit inzicht biedt aanknopingspunten voor het
bevorderen van gezondheid en welzijn van deze groepen in de eerste
1.000 dagen. Beleidsmakers en betrokken veldpartijen kunnen op basis
hiervan bijvoorbeeld sneller maatregelen nemen om verbeteringen door
te voeren.
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Lijst van begrippen en afkortingen

AEF
Andersson Elffers Felix

AVG
Algemene Verordening Gegevensbescherming

Babyconnect
Versnellingsprogramma voor informatie-uitwisseling tussen
patiént/cliént en professional (VIPP) voor instellingen in de
geboortezorg.

CBS microdata

CBS Microdata zijn koppelbare data op persoons-, bedrijfs- en
adresniveau waarmee Nederlandse universiteiten, wetenschappelijke
organisaties, planbureaus en onderzoeksinstanties in een aantal andere
EU-landen onder strikte voorwaarden zelf statistisch onderzoek kunnen
doen. Het borgen van privacy en het voorkomen van onthulling van
personen of bedrijven is daarbij het uitgangspunt. Het onderzoek wordt
gedaan in een beveiligde microdata-omgeving van het CBS, de Remote-
Access-omgeving (RA-omgeving).

CBS
Centraal Bureau voor de Statistiek

CPz

College Perinatale Zorg is een doelorganisatie, opgericht door Bo
Geboortezorg, KNOV, NVOG, NVK, NVZ, Patiéntenfederatie Nederland en
Zorgverzekeraars Nederland. CPZ zet zich in voor integrale zorg en
preventie rond zwangerschap en geboorte.

DIAPER

Data-InfrAstructure for ParEnts and children. Een data-infrastructuur
met gegevens van verschillende databronnen (Perined, Vektis en CBS)
die gekoppeld zijn binnen een beveiligde omgeving van het CBS.

DIG

Duurzaam Informatiestelsel Geboortezorg. Een set van afspraken over
hoe partijen in de geboortezorg samen blijven werken aan digitale
gegevensuitwisseling die aansluit op de wensen van de eindgebruikers
van de data: cliénten, zorgverleners, zorgorganisaties en onderzoekers.

DOI
Digital object identifier is een uniek blijvend identificatiemiddel voor een
bestand op het internet.

Federatie van VSV’s
Vereniging van circa 68 VSV's.
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Gezondheidsmonitor

De Gezondheidsmonitor Volwassenen en Ouderen geeft inzicht in de
gezondheid, het welzijn en de leefstijl van Nederlanders van 18 jaar en
ouder. Het onderzoek vindt normaal gesproken elke 4 jaar plaats en
wordt uitgevoerd door de GGD'en, GGD GHOR Nederland, het RIVM en
het CBS.

IGO

Integrale Geboortezorg Organisatie. Een juridische entiteit die wordt
opgericht door een gezamenlijke groep van geboortezorgaanbieders in
€én regio zodat zij als één organisatie contracten kunnen afsluiten met
zorgverzekeraars en ook als geheel (integraal) bekostigd worden.

JGz
Jeugdgezondheidszorg

GitHub
Online ontwikkelingsplatform waarmee ontwikkelaars hun code kunnen
maken, opslaan, beheren en delen.

Innovatie- en beheercyclus Gegevensuitwisseling Geboortezorg
In de innovatie- en beheercyclus zijn het beheer en de doorontwikkeling
van standaarden en afspraken met betrekking tot digitale
gegevensuitwisseling duidelijk vastgelegd en worden rollen en de daarbij
behorende taken en verantwoordelijkheden omschreven.

Perined

Perined is een samenwerkingsverband van vijf beroepsorganisaties in
Nederland die zich bezighouden met de perinatale zorg. Perined beheert
de perinatale registratie met daarin onder andere
zwangerschapsgegevens, partusgegevens (bevalling), problematiek
moeder, problematiek kind en zorggegevens.

Vektis
Vektis is een business intelligence centrum voor de zorg en beschikt
over databestanden afkomstig van zorgverzekeraars.

VsV

Verloskundige samenwerkingsverband. Een regionaal netwerk waarin
organisaties van verloskundig zorgverleners, regionaal actieve
kraamzorgorganisaties en andere regionale geboortezorg professionals
gezamenlijk het (kwaliteits-)beleid rondom uitvoering van de zorg rond
zwangerschap en geboorte vormgeven.

VWS
Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport

WAC
Wetenschappelijke Advies Commissie

Woo
Wet open overheid
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Bijlage 1 Betrokken partijen

Actiz-Jeugd
Belangenbehartiger voor de zorg en welzijn voor jeugd en gezin

AJN Jeugdartsen Nederland
Wetenschappelijke vereniging van én voor jeugdartsen

Bo Geboortezorg
Brancheorganisatie voor de kraamzorg

CareCodex

Stichting die werkt aan het verbeteren van de zorg en welzijn in
Nederland en daarbuiten door transparante en veilige digitale
informatie-uitwisseling mogelijk te maken tussen zorg- en hulpverleners
en cliénten/patiénten/burgers.

CBS
Centraal Bureau voor de Statistiek

CPz

College Perinatale Zorg is een doelorganisatie, opgericht door Bo
Geboortezorg, KNOV, NVOG, NVK, NVZ, Patiéntenfederatie Nederland en
Zorgverzekeraars Nederland. CPZ zet zich in voor integrale zorg en
preventie rond zwangerschap en geboorte.

Federatie van VSV’s
Vereniging van circa 68 VSV's

GGD GHOR

Overkoepelende brancheorganisatie van de 25 Gemeentelijke
Gezondheidsdiensten (GGD’en) en Geneeskundige Hulpverlenings-
organisaties in de Regio (GHOR)

KNOV
Koninklijke Nederlandse Organisatie van Verloskundigen. De
Nederlandse beroepsorganisatie van en voor verloskundigen

NCJ]
Nederlands Centrum Jeugdgezondheid. Innovatie- en kenniscentrum
voor professionals in de jeugdgezondheidszorg

NRCG

Netwerk Regionale Consortia Geboortezorg. Verbindt onderzoek met de
praktijk voor een continue verbetering van de kwaliteit van de
geboortezorg.

NVK
Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde. De wetenschappelijke
beroepsvereniging voor kinderartsen
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NVOG
Nederlandse Vereniging voor Obstetrie en Gynaecologie. De
wetenschappelijke beroepsvereniging voor gynaecologen

NZa
Nederlandse Zorgautoriteit

Patiéntenfederatie
vertegenwoordigt ruim 200 patiéntenorganisaties en zet zich in voor alle
mensen die zorg nodig hebben, nu of in de toekomst

Perined

Perined is een samenwerkingsverband van vijf beroepsorganisaties in
Nederland die zich bezighouden met de perinatale zorg. Perined beheert
de perinatale registratie met daarin onder andere
zwangerschapsgegevens, partusgegevens (bevalling), problematiek
moeder, problematiek kind en zorggegevens.

RIVM-CIb
Centrum Infectieziektebestrijding, codérdineert de bestrijding van
infectieziekten.

RIVM-CvB

Centrum voor Bevolkingsonderzoek, regisseert en codrdineert landelijke
door de overheid aangeboden bevolkingsonderzoeken en screeningen,
het Nationaal Programma Grieppreventie en de pneumokokkenvaccinatie

TNO
Nederlandse Organisatie voor toegepast-natuurwetenschappelijk
onderzoek

V&VN
Verpleegkundigen & Verzorgenden Nederland, beroepsvereniging voor
verpleegkundigen, verzorgenden en verpleegkundig specialisten

ZIN
Zorginstituut Nederland

ZN
Zorgverzekeraars Nederland. Brancheorganisatie voor zorgverzekeraars

ZonMw

Financieringsorganisatie van innovatie en onderzoek in de
gezondheidszorg

VWS (toehoorder)

NHG (worden geinformeerd)

Nederlands Huisartsen Genootschap, wetenschappelijke vereniging van
en voor huisartsen
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