Uitnodiging

Bijeenkomst deskundigheidsbevordering SONNET-studie:
De pilot SCID-screening in Zuid-Holland, Utrecht en Gelderland in
2018.

Geachte genodigde,

Per 1 december start de voorbereiding voor een pilot SCID' screening in de
provincies Zuid-Holland, Utrecht en Gelderland. Deze SONNET-studie? wordt
uitgevoerd door de landelijke Werkgroep Immuundeficiénties (WID), waarin
alle universitair medische centra vertegenwoordigd zijn, in samenwerking
met het RIVM. De studie wordt in opdracht van het ministerie van VWS
gefinancierd door ZonMW.

Het doel van de SONNET-studie is de haalbaarheid te onderzoeken van het
toevoegen van de screening op SCID aan het landelijke programma
neonatale hielprikscreening.

Vanaf half februari 2018 start in de desbetreffende provincies de voorlichting
aan de zwangeren. De zwangeren worden dan tijdens de voorlichting over
de hielprikscreening geinformeerd over de mogelijkheid van deelname aan
de SONNET-studie. Vanaf 1 april 2018 worden de pasgeborenen in de
desbetreffende provincies daadwerkelijk onderzocht op SCID. Tijdens de
uitvoer van de hielprik zal ouders gevraagd worden of ze mee willen doen
aan de studie.

Voor u als betrokken uitvoerende/organisatie bij de neonatale
hielprikscreening is het dan ook van belang om goed de hoogte te zijn van
de start en inrichting van de SONNET- studie en de consequenties van deze
studie voor de zwangeren en ouders van pasgeborenen in uw regio’s.

We nodigen u dan ook van harte uit voor de bijeenkomst
deskundigheidsbevordering over de SONNET-studie op dinsdag 12
december a.s. van 17:30-21:30 uur in Meet-up/ de Jaarbeurs te
Utrecht.

Bijgaand ontvangt u het programma en een routebeschrijving.
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Programma

Voorzitter: Dr. Mirjam van der Burg, Erasmus MC

17.30 uur Inloop met soep en broodjes

18.00 uur Welkom door Mirjam van der Burg,
onderzoeksleider SONNET-studie,
Universitair hoofddocent Primaire
Immuundeficiénties, Erasmus MC

18.05 uur Ziektebeeld, diagnostiek en behandeling
van SCID
Robbert Bredius, kinderarts-immunoloog
LUMC

18.45 uur Opzet en inrichting van de pilot SCID
screening,
Maartje Blom, onderzoeker
LUMC/RIVM

19.30 uur Pauze en snack

20.00 uur Consequenties van de pilot SCID screening
voor de betrokken professionals

Gert Weijman, medisch adviseur, RIVM

20.45 uur Vragen & Discussie
21:30 uur Afsluiting
Wij zien u graag op dinsdag 12 december a.s om 17 uur in de Jaarbeurs te

Utrecht.

Graag vernemen wij per omgaand en uiterlijk voor vrijdag 1
december 15 uur of u wel of niet aanwezig kunt zijn.

U kunt uw aanmelding doorgeven aan Ans Kruisselbrink,
(ans.kruisselbrink@rivm.nl).

Mocht u nog vragen hebben, kunt u eveneens contact opnemen met Ans
Kruisselbrink.

Met vriendelijke groet,

Namens de SONNET-studie
Mirjam van der Burg (Erasmus MC), Maartje Blom (LUMC/RIVM) en
Peter Schielen (RIVM)
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Route beschrijving:

Komt u met het Openbaar Vervoer?

Het Beatrixgebouw ligt direct naast Centraal Station Utrecht en is daardoor
uitstekend te bereiken

per Openbaar Vervoer. Volg vanaf het Centraal Station de borden
‘Jaarbeursplein’ en houd op de

T-splitsing - voordat u met de roltrappen naar beneden gaat - links aan. U
loopt nu de Traverse in, waarna u in de centrale hal van het Beatrixgebouw
uitkomt. Hier vindt u de receptie, met daarboven het indicatiebord waarop
de bijeenkomsten van die dag zijn aangegeven.

Komt u met de auto?

Voor een bezoek aan het Beatrixgebouw kunt u het beste parkeren op
parkeerplaats P1 of P3.

Nadat u uw auto geparkeerd heeft, steekt u - ter hoogte van de
aanlooproute naar Entree Oost — de Croeselaan over. De entree van het
Beatrixgebouw bevindt zich dan recht voor u. In de centrale hal

van het Beatrixgebouw vindt u de receptie, met daarboven het indicatiebord
waarop de bijeenkomsten voor die dag zijn aangegeven.



