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Ook deze keer waren veel landen vertegenwoordigd op de samenkomst:

Polen, Italië, Tsjechië, Spanje, Portugal, Engeland, Frankrijk, Nederland, Duitsland, Denemarken, Estland en België.

Na een korte kennismakingsronde werd de vergadering gestart.

1. Opleiding en onderzoek

· Op 16-17 oktober 2009 werd het eerste “EFCNI Congress for Neonatal Care” georganiseerd in Berlijn. Er waren 340 plaatsen, 70% waren verpleegkundigen. Het congres was in het Duits. Er waren gesprekken met mensen uit de gezondheidszorg/ziekteverzekering en politiekers
Het doel zou zijn van om de 2 jaar een congres te organiseren op Europees niveau, in het Engels gesproken of vertaald. Mogelijks zou dit kunnen gerealiseerd worden in samenwerking met March of Dimes.

· De “Bonding and Neonatal Care Brochure” is bijna klaar. Het doel is om info te verschaffen over bonding en neonatale zorg. Deze brochure zou in verschillende talen vertaald worden en beschikbaar gesteld worden in alle deelnemende landen.

· De eerste “European Research Grant” voor neonatologie wordt op 2 december uitgereikt. Het gaat om een bedrag van 100.000 dollar, geschonken door Abbott International voor longonderzoek. 

2. Public Relations
· EFCNI zorgt voor regelmatige persberichten en staan in continu contact met de media.
· EFCNI is officiële partner geworden van March of Dimes (MOD, www.marchofdimes.com, organisatie voor zwangerschap en gezonheid van babies met specifiek aandacht voor prematuren in de VS). MOD bracht dit jaar samen met de WHO ook de “White paper report” uit over vroeggeboorte.

· De eerste “Prematurity Awareness Day” op 17 november 2009 was een groot succes!. 17 landen namen deel met veel regionale akties. Er was een samenwerking met UENPS, GNPI en MOD. Het doel is om in 2010 deze dag te laten erkennen door de World Health Organisation (WHO). Zo wordt 17/11 “World Prematurity Awareness Day” wat voor een veel grotere erkenning zal zorgen.

· 11 december wordt er een Download Day georganiseerd voor het liefdadigheidsliedje “Sing me another song” via iTunes, Amazon,... TV en radiorechten van dit liedje liggen bij Jacob Samuel. Gedurende 2 jaar zal 60% van de opbrengst naar EFCNI gaan en 40% naar de Duitse oudervereniging. Doordat het liedje niet werd opgenomen door een platenmaatschappij wil de radio het niet draaien. De doel is om het liedje in de music charts te krijgen door meer dan 1000 downloads te halen op 1 dag , namelijk 11 december. Indien we hierin slagen zal het liedje verplicht gedraaid worden op de radio. Eens het op de radio komt zal dit weer zorgen voor aandacht voor de prematuurtjes. Het downloaden van het liedje zal 1,99 euro kosten.
· EFCNI heeft een officiële “preemie” mascote ontwikkeld. Het gaat om het leeuwtje dat ook op de koeltas werd gezet. Bedrijven kunnen een licentie kopen om de mascote op hun produkt te plaatsen. Als een land een firma aanbrengt, krijgt het de helft van de opbrengst van deze licentie.

· De Benchmarking zal pas in de lente klaar zijn. De vertraging komt doordat er zo weing cijfers beschikbaar zijn en cijfers moeilijk te vergelijken zijn doordat elk land zijn eigen systeem heeft om vroeggeboorte in kaart te brengen. De eerste resultaten zullen mirgen besproken worden tijdens de werklunch in het Europese parlement.

3. Projecten voor 2010

· EFCNI wenst meer aanwezig te zijn op het niveau van congressen. Er wordt een werkgroep gestart die zich hierop gaat richten. Er zijn verschillende mogelijkheden: steunen van nationale congressen door nationale ouderverenigingen, aanwezigheid op bestaande congressen, organiseren van internationaal EFCNI congres,...

· EFCNI wenst feedback over hun website. Graag hadden ze van elke vereniging het logo ontvangen, de contactgegevens, een foto en een korte inleiding (NL, Fr, Eng).

· EFCNI plant opleidingen voor verpleegkundigen.

· Welkomskit wordt momenteel enkel in Duitsland verdeeld. De organisatie om het ook in andere landen te realiseren is te groot om het op korte termijn te realiseren.

· Er wordt gezocht naar nieuwe sponsering voor een tweede onderzoeksbeurs.
· World Prematurity Awareness Day in 2010: samenwerking met March of Dimes, National Preemie Foundation, Preemies for Africa,... Graag hadden ze in Berlijn 40000 beeldjes geplaatst die de prematuurtjes voorstellen. Dit zou een krachtig beeld vormen voor de media.

· Parent Survey wordt op Europees niveau georganiseerd. Er wordt een werkgroep opgesteld die de vragenlijst bekijkt en bedenkingen formuleert.
· Er wordt een nieuwe samenkomst gepland in de lente. De locatie staat nog niet vast. Mogelijke plaatsen zijn: Freising (München), Brussel, Parijs. Doelen voor deze samenkomst: voorbereiding World Prematurity Awareness Day, presenteren van de resultaten van de Benchmarking, voorstelling van March of Dimes, bespreken van verdere strategieën en PR plannen.

’s Avonds is er een receptie in de Bavarian Representation bij het Europese Parlement. Verschillende politiekers en Europese parlementsleden worden uitgenodigd. De eerste CaPaNi Research Award wordt uitgereikt en het EFCNI liefdadigheidslied “Sing me another song” wordt gebracht door Robert Wells en Jakob Samuel.
Woensdag 3 december 2009

In de voormiddag is er voorbereidende vergadering bij Burson-Marsteller. Burson-Marsteller is het bureau dat de Benchmarking opstelt. Tijdens deze vergadering overlopen ze de eerste resultaten van de Benchmarking en maken ze ons wegwijs in de werking van het Europees Parlement. Het is duidelijk dat jonge kinderen geen duidelijk plaats hebben . Hun belangen liggen verdeeld tussen verschillende commissies. Het is dan ook een grote uitdaging om deze belangrijke groep onder de aandacht te brengen.
12.30-14.30 Werklunch in het Europees Parlement

“Premature Infant Health and Social Policies in Europe”

Dr Angelika Niebler MEP start de vergadering met een welkomswoord. 
Silke Made stelt vervolgens EFCNI voor.

Prof. Dr. Hugo Lagercrantz spreekt over “The Challenges of Premature Birth In Europe”

Prof. Dr. Maria Hercilia Guimarães (Portugal) praat over de ervaring van NICU’s te centraliseren in Portugal.

Prof. Dr. Matthias Keller stelt de eerste resultaten van de Benchmarking voor. 

Tot slot volgt er een open gesprek.

Verschillende doelen worden geformuleerd: 

· er moet meer aandacht komen voor vroeggeboren kinderen

· er dient een gesystematiseerde dataverzameling te komen over de verschillende landen

· er is nood aan preventie, detectie en behandeling

· er is nood aan meer onderzoek en onderzoeksmiddelen

Verschillende aanwezige MEP nemen zich voor om het thema van vroeggeboorte aan te kaarten bij hun collega’s. Ze gaan proberen een nieuwe vergadering te plannen in het Europees Parlement tegen de zomer en hopen een aantal MEP’s uit relevante commissie te kunnen overtuigen om deel te nemen.

Deze eerste vergadering vormt een eerste belangrijke stap in het onder de aandacht brengen van vroeggeboren kinderen en hun gezin in het Europees Parlement. 
