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£ Doelstellingen

De stichting Onderzoek en Preventie Zuigelingensterfte concentreert zich, conform
haar statuten, op vier activiteiten:

* stimuleren van wetenschappelijk onderzoek
* ontwikkelen van preventieadviezen

* voorlichting en educatie

* ondersteunen van getroffen ouders

Voor het stimuleren van wetenschappelijk onderzoek beschikt de stichting over een
fonds. Daaruit worden de activiteiten gefinancierd van de Expertise Groep
Wiegendood (tot 2019 Landelijke Werkgroep Wiegendood) en kunnen
aanmoedigingssubsidies worden bekostigd voor veelbelovende onderzoeken. Het
fonds is bescheiden van omvang, maar de kosten van de stichting zijn gering,
aangezien zowel in de stichting als in de EGW uitsluitend wordt gewerkt op
onbezoldigde basis.

De kennis die wordt vergaard, wordt zoveel dat mogelijk is, vertaald naar
preventieadviezen. Die draagt de stichting niet rechtstreeks uit; ze worden ter
beschikking gesteld aan erkende instellingen in de gezondheidszorg die ze onder de
aandacht brengen van (aanstaande) ouders, beroepsgroepen, opleidingen,
bedrijfsleven en media. Met de kennis zijn ook het voorlichten en onderwijzen van
beroepsgroepen en opleidingen gediend. Preventieadviezen voor beroepsgroepen en
ouders, achtergrondinformatie en richtlijnen voor beroepsgroepen die omgaan met
baby’s zijn te vinden op www.ncj.nl/wiegendood en op www.veiligheid.nl.

Deskundigen uit de kringen van EGW en stichting staan ook de Vereniging Ouders
van Wiegedoodkinderen met raad en daad ter zijde. Bij voorbeeld door aanwezig te
zijn op bijeenkomsten van lotgenoten en door bijdragen te leveren aan de website
en het verenigingsblad de Praatpaal. In bijzondere gevallen kan worden bemiddeld
in individuele hulpverlening aan getroffen ouders.

De volledige statuten zijn in te zien via de website. Zie de pagina doelstellingen.
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) Jaarverslag 2020

Bestuursverslag

Tijdens het 25% jaar sinds de oprichting van de stichting zijn de activiteiten gericht gebleven op
ondersteuning uit de beschikbare middelen van de Expertise Groep Wiegendood (voorheen
LWW), het actualiseren van de mede door de vereniging Ouders van Wiegedoodkinderen
beheerde website en het financieel bijdragen aan een lopend onderzoek. De EGW draagt actief bij
aan het in standhouden van de preventievoorlichting inzake SIDS/wiegendood, die naar
beroepenveld en publiek wordt uitgedragen door de stichtingen Nederlands Centrum
Jeugdgezondheid (NCJ), Veiligheid.nl en Opvoeden.nl. Deze stichtingen werken op basis van een
missie en worden gefinancierd door het ministerie van VVolksgezondheid.

De EGW bracht in samenwerking met de academische centra voor NODOK (Nader Onderzoek
Doods Oorzaak van Kinderen) data van geclassificeerde gevallen van plotseling en onverwacht
overlijden onder in de landelijke database. Tevens werden de data van (31) cases van voor medio
2016 toegankelijk gemaakt voor verder wetenschappelijk onderzoek. Gewerkt wordt aan het
digitaliseren van de resterende schriftelijk vastgelegde data vanaf 1987 — de start van de LWW.

Meldingen van plotseling en onverwacht overlijden van baby’s ontving de EGW in 2020
rechtstreeks uit ziekenhuizen, na casusbesprekingen in het kader van NODOK, via de
oudervereniging en door ouders na zoeken op het internet bij de expertisegroep terecht kwamen.
De coronamaatregelen beperkten de mogelijkheden om met toestemming van de ouders
huisbezoeken af te leggen om cases zo nauwgezet mogelijk te documenteren. Niettemin konden 9
bezoeken worden afgelegd. Over 2020 werden 14 cases besproken, waarvan 8 keer
SIDS/wiegendood als doodsoorzaak werd geclassificeerd.

De EGW verspreidt de uit wetenschappelijk onderzoek en analyse voortkomende kennis, d.m.v.
voordrachten, publicaties en bijscholing. In 2020:

Wetenschappelijke publicaties

Moore JP, Roberto, Gallotti G, Shannon KM, Bos, Sadeghi E, Strasburger JF, Wakai RT,
Horigome H, Clur SA, Hill AC, Shah MJ, Behere S, Sarquella-Brugada G, Czosek R, Etheridge
SP, Fischbach P, Kannankeril PJ, Motonaga K, Landstrom AP, Williams M,

Patel A, Dagradi F, Tan RB, Stephenson E, Ram Krishna M, Miyake CY, Lee ME, Sanatani S,
Balaji S, Young ML, Siddiqui S, Schwartz PJ, Shivkumar K,. Ackerman MJ.

Genotype Predicts Outcomes in Fetuses and Neonates With Severe Congenital Long QT
Syndrome. JACC: clinical electrophysiology in press.

Peltenburg PJ, Blom NA, Vink AS, Kammeraad JAE, Breur HIMPJ, Rammeloo LAJ, Wilde
AAM, Clur SB. In Children and Adolescents From Brugada Syndrome-Families, Only
SCN5A Mutation Carriers Develop a Type-1 ECG Pattern Induced By Fever._

Circulation 2020 Jul 7;142(1):89-91. doi: 10.1161/CIRCULATIONAHA.120.045720. Epub 2020
Jul 6. Circulation 2020.

Clur SA, Hoornberger L, Vink AS, Blom NA. Diagnosis and management of ventricular
tachycardia and accelerated ventricular rhythm in the fetus. Book chapter, Walter Klauwer
2020.
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Clur SA, Vink AS, Blom NA, Horigome H. Treatment of fetal ventricular and tachycardia.
Book chapter. Walter Klauwer 2020.

Lempersz C, van Laar JO, Clur SB, Verdurmen KM, Warmerdam GJ, van der Post J, Blom NA,
Delhaas T, Oei SG, Vullings R. The standardized 12-lead fetal electrocardiogram of the
healthy fetus in mid-pregnancy: A cross-sectional study. PLoS One. 2020 Apr
30;15(4):e0232606. doi: 10.1371/journal.pone.0232606. eCollection 2020.

Krystien V.V. Lieve, Veronica Dusi,Christian van der Werf,J. Martijn Bos,Conor M. Lane,
Mathis Korseberg Stokke, Thomas M. Roston, Aurora Djupsjébacka, Yuko Wada, Isabelle
Denjoy, Ferran Roses | Noguer, Nynke Hofman, Tomas Robyns, Michel W. Tanck, Christopher
Semsarian, Maarten P. van den Berg, Janneke Kammeraad, Andrew D. Krahn, Sally-Ann B.
Clur, Frederic Sacher, Jan Till, Jonathan Skinner, Jacob Tfelt-Hansen, Vincent Probst, Antoine
Leenhardt, Minoru Horie, Heikki Swan, Jason D. Roberts, Shubhayan Sanatani, Kristina H.
Haugaa, Peter J. Schwartz, Michael J. Ackerman, Arthur A.M. Wilde. Heart rate reduction
after exercise is a useful tool for risk stratification in patients with catecholaminergic
polymorphic ventricular tachycardia. Circ Arrhythm Electrophysiol. 2020
Mar;13(3):e007471. doi: 10.1161/CIRCEP.119.007471. Epub 2020 Feb 16.v.

Bettina Cuneo, Sally-Ann Clur, Heikki Swan, Ulrike Herberg, Annika Winbo, Annika
Rydberg, Kristina Hatgaa, Susan Etheridge, Michael Ackermanag, Federica Dagradi, Stacy
Killen, Annette Waker-Gussmann, D.Woodrow Benson, A.A.M. Wilde, Zhaoxing Pan, Aimee,
Carla Spazzolini, Peter J. Schwartz, for the Fetal LQTS Consortium. Pregnancy Outcomes in
Inherited Long QT syndrome: Findings from a Multicenter International Study. AmJ
Obstet Gynecol. 2020 Mar;222(3):263.e1-263.e11. doi: 10.1016/j.ajog.2019.09.004. Epub 2019
Sep 11.

Kanits F, Brink van den AC, Engelberts AC, L’Hoir MP. Buiten slapen van baby’s:
wat is er over bekend? Tijdschrift Jeugdgezondheidszorg, 2020:1-4.
https://doi.org/10.1007/s12452-020-00215-6

Vlasblom E, L’Hoir MP. JGZ-richtlijn Gezonde slaap en slaapproblemen bij kinderen;
is het tijd voor een update? Tijdschrift Jeugdgezondheidszorg 2020:1-3.
https://doi.org/10.1007/s12452-020-00228-1

The Current State of Perinatal Postmortem MRI: An European Society of Paediatric
Radiology (ESPR) Questionnaire Based Survey and Recommendations. E. Whitby, A.
Offiah, S. Shelmerdine, R. Van Rijn, M. Aertsen, W. Klein, D. Perry, S. Goergen, C. Abel, A.
Taranath, D. Gascho, E. Miller, O. Arthurs. Pediatric Radiology online ahead of print.

Postmortale beeldvorming van foetussen. L. Sonnemans, Y. Daewood, W. Klein, B. de
Bakker. Memorad 2020;25 (3): 30-35. Themanummer Forensische Radiologie.

Child abuse, a post-mortem forensic perspective. R.R. van Rijn, S.G.F. Robben, J. Fronczek,
W.M. Klein. Hoofdstuk in: Forensic Imaging, editors F. Dedouit and K. Yen, Springer 2019.

Lopend onderzoek

Promovenda Floortje Kanis doet onderzoek naar o.a. campingbedjes, créche bezoek en opvang
nabestaanden na overlijden. Ze kan daartoe beschikken over data van de EGW.

Educatieve publicaties
L’Hoir MP. Het voedingskussen: om het voeden te vergemakkelijken. Kraamzorg, vakblad voor
baby professionals. 2020, 1: 21-23.

L’Hoir MP. Rouw in een gezin waar je kraamt. Na Coronavirus. Kraamzorg 2020, 2: 19-23.
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L’Hoir MP. Communicatie is wat telt. Kraamzorg 2020, 3: 18-21.

L’Hoir MP & Maureen van Rijn (WUR) & Floortje Kanits. Het verband tussen voeding en

het slaap-waakritme. Kraamzorg 2020, 4: 28-31.

L’Hoir MP. Draagdoeken en aanverwante ‘babydragers’. Kraamzorg 2020, 5: 17-20.

L’Hoir MP. Snelle gewichtstoename, voorspeller van overgewicht. Kraamzorg 2020, 6: 20-23.
Kuiper M, L’Hoir M, Heinrich J, Stam E, Laan van der M, Ingh van den N, Jacobs M.
Neonatologie Nazorgpoli; evaluatie van samenwerking tussen de preventieve en curatieve zorg.
Vakblad VROEG. https://www.vakbladvroeg.nl/neonatologie-nazorgpoli-sluit-aan-op-behoefte-
ouders/

Verhoeff S, Ploegmakers L, Semmekrot B. De aandacht voor preventie van wiegendood moet
niet verslappen. Kraamsupport 6/2019:16-17.

Kempen AAMW, Eskes PF, Nuytemans DHGM, Lee JH van der, Dijksman LM, Veenendaal NR
van, Hulst FJPCM van der, Moonen RMJ, Zimmermann LJI, Verlaat EP van ‘t, Dong-van Baal
M, Semmekrot BA, Stas HG, Beek RHT van, Vlietman JJ, Dijk PH, Termote JUM, Jonge RCJ
de, Mol AC de, Huysman MWA, Kok JH, Offringa M, and Boluyt N. for the HypoEXxit Study
Group. Lower versus traditional treatment threshold for neonatal hypoglycemia. New Engl J
Med 2020;382:534-44 (doi: 10.1956/NEJM0a1905593).

Van Voorst Vader N, Bijsters P: Het spanningsveld tussen hechting/samen slapen en veilig
slapen. Ouders van nu 19 mei 2020.

A.C. Engelberts (voorzitter) en M.P. I’Hoir zijn lid van de Adviescommissie Wiegendood van
Veiligheid.nl.

Vooruitblik 2021

De stichting zal zich ook in 2021 vooral richten op het beheren van haar financiéle middelen.
Daarmee ondersteunt zij de EGW en kent zij subsidies toe voor veelbelovend wetenschappelijk
onderzoek.

Gezamenlijk staan stichting en EGW de vereniging Ouders van Wiegedoodkinderen ter zijde.

Financién

In 2020 waren de beheerkosten van de stichting uiterst minimaal. Uitgaven betroffen subsidies
aan wetenschappelijk onderzoek en de onkosten van de EGW, waarvan de laatste onder de
coronabeperkingen bescheiden bleef. Het exploitatietekort bedroeg € 4116,00. Het tekort is ten
laste gebracht van het vermogen.

Dank is het bestuur verschuldigd aan enkele trouwe relaties die diensten verleenden, en aan haar
sponsors en donateurs. VVoor de verwerving (fondsvorming) werden, zoals gebruikelijk, geen
kosten gemaakt.

Ontvangen donaties van 1 januari 2020 t/m 31 december 2021
De heer en mevrouw B. en J.C. Kwant € 25,00; mevr. C A A Poirters-Leenheers €50,00, J.M. van
der Poel € 25,00 en Kinderopvang Mamaleen € 703,05.

De stichting beschikt over het door de belastinginspecteur verstrekte predicaat ANBI (Algemeen
Nut Beogende Instelling).

Zie voor de kapitalisatie van de activiteiten die zich daarvoor lenen de Jaarrekening 2020.
Zicht op volgend jaar biedt de Verschillenanalyse ‘rekening versus begroting’.

De volledige jaarstukken worden zoals gebruikelijk gepubliceerd, op de website wiegendood.org.
Ze zijn op aanvraag beschikbaar in druk.
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Organisatie

Gedurende het verslagjaar beraadslaagde het bestuur via e-mail en telefoon, en eenmaal op een
privé locatie. De bureaukosten van het secretariaat bleven uiterst minimaal.

Het bestuur van de EWG vergaderde viermaal digitaal, plenair werd eenmaal vergaderd via Zoom.
Utrecht. Bereikbaar is de expertisegroep per mail (expertisegroepwiegendood.nvk@gmail.com). Het
meldnummer voor gevallen van plotseling en onverwacht overlijden is 06 512 93 788.

Bestuur Stichting

Voorzitter: dr. T.M. Hoorntje, kinderarts-cardioloog
Secretaris: R.M. Hopmans, journalist, oud-voorzitter Vereniging Ouders van Wiegedoodkinderen
Penningmeester: M.T.M.P. de Krom, registeraccountant

Expertisegroep Wiegendood

Voorzitter: J. Mulder, kinderarts n.p.
Secretaris: dr. A.C. Engelberts, kinderarts
Penningmeester: dr. B.E. van Sleuwen, bioloog

Aerdenhout, 16 mei 2021
Namens het bestuur

w.g.

R.M. Hopmans, secretaris
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) Jaarrekening 2020

Balans per 31 december 2020

na voorstel bestemming nettoresultaat (bedragen in euro’s)

Activa boekjaar 2020 boekjaar 2019
Materiéle Vaste Activa:

- Computer 0 0
Vorderingen:

- Rente - -

- Overige vorderingen - -

Liquide middelen:

- ING Spaarrekening 97.677 105.427
- ING Bank 839 1.686

98.516 107.113
Totaal 98.516 107.113
Passiva
Eigen vermogen: 91.096 95.212
Schulden:
Subsidie LWW 176 904
Gelden van derden 2.893 2.893
Overige schulden 4.351 8.104

7.420 11.901

Totaal 98.516 107.113
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@ Staat van Baten en Lasten over 2020

Bedragen in euro’s

Fondsenwerving

Baten uit eigen fondsenwerving:

Giften, donaties, schenkingen
Bijdrage oudervereniging

Kosten eigen fondsenwerving:
Kosten

Netto Baten:

Resultaat leveringen:

- netto-omzet informatiemateriaal
- kostprijs/ brutowinst/ uitvoeringskosten

Totaal baten uit
eigen fondsenwerving

(kosten in % van baten uit
eigen fondsenwerving)

Aandeel in gezamenlijke acties
Aandeel in acties van derden

Beschikbaar uit fondsenwerving
Resultaat beleggingen
- renteopbrengsten

Overige baten en lasten

Totaal beschikbaar
voor doelstelling

Werkelijk 2020

803

803

803

0
PM

803

Begroot 2020

150
1.200

1.350
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125
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@ Vervolg Staat van Baten en Lasten 2020

Bestedingen

Werkelijk 2020 Begroot 2020 Werkelijk 2019
Besteed aan doelstelling:
Wetenschappelijk onderzoek:
- verstrekte subsidies 4.539 10.000 9.497
4.539 10.000 9.497
Preventie en voorlichting:
- eigen activiteiten
Ontwikkeling/exploitatie websites - - -
- uitvoeringskosten 380 350 357
Afschrijvingen 0 0 0
380 300 357
Hulpverlening: - - -
Totaal besteed aan doelstellingen 4.919 10.350 9.854
Tekort -1- 4.116 -/- 9.000 -/- 8.529

Het gerealiseerde tekort is in mindering gebracht op het eigen vermogen.
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Waarderingsgrondslagen
Alle bedragen in de balans en de staat van baten en lasten betreffen de nominale waarde.
Balans / Activa:

De vorderingen op de balans zijn gewaardeerd op hominale waarde.
Een voorziening voor oninbaarheid werd niet noodzakelijk geacht.

Van de liquide middelen is € 98.516,-- onmiddellijk ter vrije beschikking.

Balans / Passiva:

Het eigen vermogen is geheel vrij besteedbaar in overeenstemming met de doelstellingen.
Staat van Baten en Lasten

Ontvangsten en uitgaven worden toegerekend aan de periode waarop zij betrekking hebben.

De baten uit eigen fondsenwerving zijn verantwoord zonder dat daarop de eventueel daarmee
samenhangende kosten in mindering werden gebracht.

Het resultaat beleggingen, i.c. het renteresultaat, is netto verantwoord.

De bestedingen van gelden aan respectievelijk wetenschappelijk onderzoek, preventie en
voorlichting zijn geschied in overeenstemming met de doelstellingen.

Toelichting op de balans
In deze jaarrekening is de Richtlijn Verslaggeving Fondsenwervende Instellingen gevolgd.

Vermogen
Het vermogen is vrij besteedbaar. Het voordelige resultaat over 2020 is aan het vermogen
toegevoegd.

Gelden van derden
Betreft voor derden beheerde gelden ten behoeve van specifieke onderzoeken.

Overige Schulden

Onder de overige schulden is een bedrag van € 4.235,- verantwoord ter zake van in 2021 betaalde
declaraties inzake het onderzoek o.l.v. Christian Hulzebos naar ‘acute onverwachte postnatale
collaps’. Voor deze studie is een bedrag van € 15.000,- als maximale subsidie toegezegd. In deze
jaarrekening zijn de gedeclareerde bedragen als subsidie meegenomen.
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Toelichting op staat van baten en lasten 2020

Baten:

-De verantwoorde giften, donaties en schenkingen betreffen allen ‘baten uit eigen
fondsenwerving’.

-Er zijn geen baten verantwoord, welke een aandeel zijn in gezamenlijke acties van eenmalige of
tijdelijke samenwerkingsverbanden of aandeel zijn in acties van derden.

Lasten:

-Onder de lasten zijn geen lasten verantwoord die zijn aan te merken als specifieke kosten
fondsenwerving.

-De verstrekte subsidies betreffen bestedingen ten behoeve van de doelstelling bevorderen
wetenschappelijk onderzoek.

-De uitvoeringskosten zijn hieronder nader gespecificeerd.

-Bestuurders van de stichting ontvangen noch bezoldiging, noch kostenvergoeding.

Toelichting op de uitvoeringskosten

Kosten: Doelstelling Fondsen-  Totaal Begroot Werkelijk
preventie  werving 2020 2020 2019
Salaris/sociale Lasten - - - -
Pensioenlasten - - - -
Overige pers. Kosten - - - -
Reis- en verblijfskosten

Website 0 0 0 0
Huisvestingskosten 0 0 0 0
Afschrijvingen 0 0 0 0
Bestuur/Secretariaat 106 106 100 109
Overige algemene kosten 274 274 250 248

380 380 350 357

In de bestuurs- en secretariaatskosten zijn geen vergoedingen voor de verrichte prestaties door
bestuurders opgenomen.
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©) Overige gegevens

Verschillen analyse ‘werkelijkheid versus begroting’

Baten uit eigen fondsenwerving:

Giften, donaties, schenkingen:
Bijdrage oudervereniging

Kosten eigen fondsenwerving:
Kosten

Netto Baten:

Resultaat leveringen:

- netto-omzet informatiemateriaal

- kostprijs/ brutowinst/ uitvoeringskosten
Totaal baten uit eigen fondsenwerving
Resultaat beleggingen

- renteopbrengsten

Overige baten en lasten

Totaal beschikbaar
voor doelstelling

Begroot Begroot
2021 2020
150 150
1.200 1.200
1.350 1.350
1.350 1.350
0 0
PM PM
1.350 1.350
0 0
1.350 1.350

Werkelijk
2020

803

803

803

PM

803
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Verschil
Werkelijk/
Begroot

+ 653
-/- 1.200

/- 547

- 547

PM

-I- 547
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Begroot
2021
Bestedingen aan doelstellingen:
Wetenschappelijk onderzoek:
- eigen activiteiten
- verstrekte subsidies 10.000
Preventie en voorlichting:
- eigen activiteiten
Ontwikkeling/exploitatie websites 0
- uitvoeringskosten
Secretariaat en vergaderkosten 100
Verzekeringen 130
Huisvesting 0
Reiskosten en congressen -
Afschrijvingen 0
Overige kosten 120
350
Hulpverlening: -
Totaal besteed aan doelstellingen 10.350
-/- 9.000

Begroot
2020

10.000

Werkelijk Verschil
2020 Werkelijk/

Begroot

4.539 -/- 5.461

0 0

106 + 6

153 + 23

0

0 0

121 + 1

380 + 30
4.919 + 6.004
-/-4.116 + 4.884

Toelichting op de verschillen tussen de begroting 2020 en de realisatie 2020

Baten

De ontvangen schenkingen en donatiesbaten zijn hoger dan begroot. Er werd geen bijdrage van

de oudervereniging ontvangen.
Lasten

De vergoeding van door de leden van de Landelijke werkgroep Wiegedood gemaakte onkosten is
in evenals voorgaande jaar opgenomen onder de verstrekte subsidies. In 2019 werd tevens een
subsidie verstrekt inzake het onderzoek o.l.v. Christian Hulzebos naar ‘acute onverwachte

postnatale collaps’..

Aerdenhout, 16 mei 2021
Namens het bestuur

W.g.

M.T.M.P. de Krom RA, penningmeester
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