Belangenverklaring

behorend bij de Code ter voorkoming van oneigenlijke beinvloeding door belangenverstrengeling

In het kader van de Code ter voorkoming van oneigenlijke beinvloeding door
belangenverstrengeling wordt alle beoogd betrokkenen bij de totstandkoming van
wetenschappelijke adviesrapporten en richtlijnen voor de gezondheidszorg in
Nederland gevraagd onderstaande verklaring in te vullen, te ondertekenen en te
retourneren.

De verklaring bevat vragen over uw huidige werkkring en nevenfuncties en over
directe en indirecte belangen die kunnen leiden tot oneigenlijke beinvloeding. Bij de
beoordeling speelt mede een rol of de schijn van belangenverstrengeling kan
ontstaan. Dat kan namelijk zowel beschadigend zijn voor het gezag van het advies of
de richtlijn als voor uw eigen reputatie. Als u twijfelt of u een bepaalde affiliatie moet
melden, vraagt u zich dan af hoe deze op het algemene publiek zou overkomen.
Uitgebreidere toelichting is te vinden in de code.

U wordt verzocht alle vragen te beantwoorden. Is het gevraagde voor u niet van
toepassing, geef dat dan aan. Bij gebrek aan invulruimte in de tekstvakken kunt u

gebruik maken van de ruimte op pagina 7.

Het formulier zal na beoordeling openbaar worden gemaakt.



Persoonlijke gegevens aanvrager

Commissie Screening rond zwangerschap en geboorte
Naam lid prof.dr. Lidewij Henneman
Hoofdfunctie(s)

Graag functienaam en werkgever vermelden en bij meerdere functies de omvang per
functie.

Hoogleraar leerstoel Vrije Universiteit: 'Het patientenperspectief bij de ontwikkeling van
genetische testen rondom zwangerschap en geboorte’.

De leerstoel is ingebed bij de afdeling Humane Genetica van Amsterdam UMC
https://pure.amsterdamumc.nl/en/persons/lidewij-henneman

Hoofd onderzoekssectie Community Genetics and Public Health Genomics
www.communitygenetics.nl/

Nevenwerkzaamheden

Graag kort per functie de werkzaamheden vermelden en of deze betaald of
onbetaald zijn.

Betaald

- Docent Genetica huisartsen Schola Medica, enkele uren/jaar

- Lid werkgroep Voorlichting en Deskundigheidsbevordering Prenatale Screening, RIVM,
vacatiegelden

- Lid Programmacommissie Prenatale Screening, RIVM, vacatiegelden

- Docent Community Genetics jeugdartsen TNO team Onderwijs en Professie, enkele uren/jaar

Onbetaald

- Lid (kerngroep) NIPT Consortium

- Lid landelijke werkgroep Preconceptie Dragerschapscreening van de beroepsorganisatie
Vereniging Klinische Genetica Nederland (VKGN)

- Lid Amsterdam UMC Committee on Talent and Appoinments

- Lid International Consortium on Newborn Sequencing (ICONS)

- Adviseur werkgroep neonatale screening Vereniging Klinisch Genetische
Laboratoriumspecialisten (VKGL)

- Adviseur onderzoeksgroep Generation Study Evaluation (genomic newborn screening UK)



http://www.communitygenetics.nl/

Persoonlijke financiéle belangen

Hierbij gaat het om de vraag of (een bepaalde uitkomst van) het advies of de
richtlijn u op welke manier dan ook financieel voordeel kan opleveren.

Voorbeelden:

. Dienstverband bij een bedrijf dat opereert op het gebied waar het advies/de
richtlijn zich op richt.

o Betaald adviseurschap in het bedrijfsleven of bij een belangenorganisatie.

o Directe financiéle belangen in een bedrijf (aandelen of opties).

o Eigendom van een patent of product.

geen

Persoonlijke relaties

Zijn er mensen uit uw directe omgeving die baat kunnen hebben bij een bepaalde
uitkomst van het advies? Denk bijvoorbeeld aan eerstegraads familieleden, partner,
vrienden en naaste collega’s.

Ik ben verbonden aan een instelling (Amsterdam UMC) die (zonder winstoogmerk)
preconceptionele dragerschapsscreening voor 50 aandoeningen beschikbaar stelt voor
paren met kinderwens uit de algemene bevolking: www.dragerschapstesten.nl



http://www.dragerschapstesten.nl/

Extern gefinancierd onderzoek

Hier gaat het om deelname aan onderzoek dat wordt gefinancierd door (semi)overheid,
fondsen of industrie, tot 3 jaar terug. Lever voor elk onderzoek de gevraagde informatie aan
in de onderstaande tabel. Mocht u niet voldoende ruimte hebben in de tabel, dan kunt u
aanvullen op de laatste pagina van dit formulier (bij Nadere toelichting relaties en belangen

(optioneel)).
Rol als
projectleider
Financier Inhoud onderzoek (titel, steekwoorden) (ja/nee)
ZonMw (programma Preconceptionele dragerschapsscreening: Onderzoek naar ja

Ethiek en
Gezondheid3)

de opbrengsten en gevolgen van dragerschap, de (ethische)
kaders en het maatschappelijk draagvlak. Afgerond 2021.

ZonMw (programma
Zwangerschap en
Geboorte)

TRIDENT-2 studie: Proefimplementatie van de niet-invasieve
prenatale test als eerste screeningstest voor de detectie van
foetaal trisomie 21, 13 en 18. Afgerond 2023.

nee, penvoerd

ZonMw (programma
Zwangerschap en
Geboorte)

PANDA studie: Psychosocial aspects of newborn bloodspot
screening: evaluating perpectives on the current program and
ongoing expansion, including public and patient perspectives
on OCTN2, SCID, ALD. Afgerond 2024.

ZonMw (programma
Zwangerschap en
Geboorte)

DNA-screening; onderzoek naar de morele
aanvaardbaarheid, voorwaarden en rol van de overheid.
Afgerond 2024

nee, projectlid

ZonMw (programma
Ethiek en
Gezondheid3)

AFFIRM studie: Prediction of Adverse pregnancy outcome by
Fetal Fraction Measurement in NIPT. Loopt tot 2025

nee, medeaan

NWO-NWA

PRESAGE studie: Public Realm Entrance and Societal
Alignment of Germline Editing. Deliberatie en Public
Engagement bij Kiembaanmodificatie. Loopt tot 2026

nee, medeaan

ZonMw (programma
Zwangerschap en
Geboorte)

IMITAS studie: onderzoek naar implementatie van de 13
wekenecho. Loopt tot 2026.

nee, projectlid




Intellectuele belangen en reputatie

Hiervan kan sprake zijn als u baat hebt bij (een bepaalde uitkomst van) het advies of
de richtlijn, zonder dat die financieel van aard is. Denk bijvoorbeeld aan intellectueel
gewin of erkenning.

Voorbeelden:

. Intellectueel eigendom dat meer bekendheid krijgt door het werk van de
commissie.

. Bescherming van de eigen reputatie/positie, positie van de werkgever of andere

belangenorganisaties of verwerven van erkenning.

. Bijzondere en unieke expertise op (deel)gebied waar het advies/richtlijn zich
op richt die mogelijkheden biedt voor ‘vermarkting’. Dit kan een medisch
product, procedure of interventie zijn, maar ook een nieuw theoretisch concept
of model, of vernieuwde aanpak van organisatie en logistiek.

. Boegbeeldfunctie bij een patiénten- of beroepsorganisatie.

Onderzoeker op het gebied van o.a. preconceptie dragerschapsscreening, prenatale
screening en (uitbreiding) hielprik screening.
https://pure.amsterdamumc.nl/en/persons/lidewij-henneman

Boegbeeldfunctie VSOP patientenkoepel zeldzame & genetische aandoeningen.
https://vsop.nl/actueel/nieuwe-leerstoel-voor-onderzoek-patientenperspectief-bij-genetisch
e-testen-rond-zwangerschap-en-geboorte/




Overige belangen

Zijn er voor het overige bij u of in uw omgeving nog belangen die, als ze bekend
worden u, uw omgeving of de organisatie in verlegenheid kunnen brengen?

Ik was betrokken bij opstellen richtlijn Stichting Kwaliteitsgelden Medisch Specialisten (SKMS)
Preconceptie Dragerschapsscreening voorhoog-risico groepen (2020).
https://richtlijnendatabase.nl/richtlijn/preconceptie_dragerschapsonderzoek_pdo_voor_hoogrisicogr
oepen/startpagina_-_pdo.html

Ik was/ben binnen Amsterdam UMC betrokken bij vormgeven, monitoren en evalueren van
initiatieven rond dragerschapsonderzoek, waaronder:

- brede dragerschapstest voor consanguine paren

- kinderwensspreekuur en dragerschapsonderzoek Volendam

- eerder genoemde brede dragerschapstest voor de algemene bevolking op 50 aandoeningen.

Ondergetekende

L. Verklaart kennis te hebben genomen van de Code ter
voorkoming van oneigenlijke beinvloeding door
belangenverstrengeling;

II.  Verklaart naar eer en geweten hierboven een opsomming te
hebben gegeven van alle relevante relaties en belangen die hij/zij
heeft;

III.  Verklaart het direct te zullen melden indien er tussentijds sprake is
van wijzigingen in de gemelde belangen.

Handtekening beoogd commissielid

Datum

3 juli 2025




Oordeel (in te vullen door verzoekende organisatie)

Naam lid
prof. dr. L. (Lidewij) Henneman
Commissie

Screening rond zwangerschap en geboorte (068)

@ geen belemmeringen voor deelname aan commissie.

deelname aan commissie onder de volgende voorwaarde: dat betrokkene zich uit
de beraadslaging terugtrekt bij behandeling en besluitvorming van

deelname aan commissie onder een andere voorwaarde, namelijk

geen deelname aan commissie mogelijk, maar inbreng van gewenste expertise
in commissie mogelijk door middel van hoorprocedure bij de behandeling en
besluitvorming van het dossier.

geen deelname aan commissie mogelijk in verband met inschatting van te hoog
risico op oneigenlijke beinvloeding.

Naam

prof. dr. J.M. Geleijnse; dr. .D. de Wolf

Functie

vicevoorzitter Gezondheidsraad; algemeen secretaris Gezondheidsraad

Datum
getekend door het bestuur op 15 juli 2025

Paraaf

Toelichting (optioneel)



Nadere toelichting relaties en belangen (optioneel)

Rol als
projectleider
Financier Inhoud onderzoek (titel, steekwoorden) (ja/nee)
ZonMw ERUDIGIT studie: Empowering citizens for responsible use
of direct to consumer genetic testing. DNA-zelftesten.
Loopt tot 2026 nee, projectady
RIVM-CvB Kwaliteit van counseling prenatale screening in Nederland.
Projectleider K. van der Meij. Loopt tot 2026.
gedeeld projec
MRC Holland Begeleiding van VU promovendus uit Filipijnen,
gesponsord door bedrijf MRC Holland. Verbeteren
hielprikscreening met MLPA in lage- en middeninkomens nee, 2e promot
landen. Loopt tot 2027
RIVM-SPR CRADLE project (ELSI aspecten DNA sequencing

pasgeborenen, projectleider W. Rodenburg), daarbij ook
samenwerking met SPRING project (projectleider M. der
Burg, LUMC, lid ANS-SCID), loopt tot 2028

ja, WP ELSI

Overige toelichting
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