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De volgende RAC-vergadering voor 2009 vindt plaats in Baarn op:

Woensdag 3 juni 2009  van 16.00 – 19.30 uur 

1. Welkom

Mevrouw Van Tol opent de vergadering en heet eenieder van harte welkom.

2. N.a.v. de mededelingen

Er zijn geen op- of aanmerkingen.

3. Verslag 12 november 2008 

N.a.v. pag. 2: punt 5: WMO diagnoselijst. De projectgroep is tijdelijk stopgezet door diverse oorzaken. Actiepunt kan van de lijst af.

N.a.v. pag. 3: punt 9: VRA – beschikbaar geld voor kwaliteitsprojecten. Mevrouw Horemans heeft contact gehad met de VRA: het geld is al verdeeld.

Myotone dystrofie: als de richtlijn door 3 verschillende wetenschappelijke verenigingen wordt ingediend dan maakt het wellicht kans op honorering. Het idee is om het project aan het eind van jaar in te dienen.

ALS: het ALS-centrum wil hierin betrokken worden.

VRA overleg met College van Zorgverzekeraars: dit overleg is geweest. Dit punt in november op de agenda zetten om een en ander goed te kunnen voorbereiden.

De volgende actiepunten kunnen verwijderd worden:

08-08, 09-08, 10-08, 13-08, 15-08, 17-08.

Het verslag wordt verder goedgekeurd.

4. VSN spierziektedagen: workshop revalidatie

Voor de eerste twee spierziekten dagen zijn nog revalidatieartsen nodig. Het betreft 30 mei in Lunteren en 20 juni in Veldhoven. Mevrouw Van Tol wil eventueel wel de workshop doen in Lunteren (’s middags) en de mevrouw Zwinkels in Veldhoven.

5. Concept-projectaanvraag ‘de spreekkamer van de toekomst’

De projectaanvraag wordt besproken. Voordat het ingediend gaat worden, willen we graag commentaar.

Mevrouw Poelma: het Transitienetwerk is bezig op het zelfde terrein.

Het project richt zich op de ouders. Er moet niet alleen naar de revalidatiecentra worden gekeken maar ook naar de gezinsvervangende tehuizen – dus breder.

Er wordt afgesproken dat een ieder de conceptaanvraag leest en commentaar aan mevrouw Horemans doorgeeft.

6. Thema VSN-symposium RAC

Er wordt besloten af te wachten daar in de projectaanvraag ‘de spreekkamer van de toekomst’ een symposium is opgenomen voor begin 2010.

7. Accreditatie voor inhoudelijk deel van deze vergadering

 Voor het inhoudelijke deel van de vergadering krijgt men 2 punten. Men kan dit nu zelf via de GAIA-site invullen dus vanaf nu kan men dit zelf doen. Dit stuit op bezwaren bij de aanwezigen. 

Er wordt besloten dat de VSN dit blijft doen. 

Nagekomen bericht van de VRA:

U kunt helaas niet voor anderen de punten bijschrijven, dat is niet conform de regels die de VRA daarvoor hanteert en op grond waarvan het GAIA-systeem is ingericht. Aanwezigen moeten echt zelf de punten aan hun dossier toevoegen. U zult begrijpen dat niet iedereen zelf maar af kan spreken hoe ze het graag zouden willen hebben. Voor alle VRA-werkgroepen geldt dit zo. 
8. Jaarplan 2009

De voorzitter vraagt of de aanwezigen het met het plan eens zijn en of er nog ideeën zijn. Het is een vastgesteld format.

Bij het kopje wetenschappelijk onderzoek wordt nog wat toegevoegd in de trant van: dat in de werkgroep uitwisseling plaatsvindt over lopend en nieuw onderzoek en dat deelnemers van de werkgroep patiënten aanleveren voor onderzoeken.
Over 2 weken wordt het jaarplan samen met het jaarverslag ingediend bij de VRA.

De toelage van de VRA voor de VSN-werkgroep is 500 euro per jaar. Dit is niet voldoende om ook de secretariële ondersteuning te bekostigen. In de komende 2 weken zal een begroting worden gemaakt welke samen met het jaarverslag en jaarplan ingediend zal worden.

9. Lopende zaken

a. 

Richtlijn ontwikkeling ‘Orthesen naar maar voor de onderste extremiteiten bij slappe paresen’
Dit is een richtlijn die doorontwikkeld is als handboek. Er is gevraagd of wij als werkgroep medeopdrachtgever wilden zijn. Dit is akkoord.

Richtlijn GBS
Het traject loopt. Volgende week is er weer een vergadering.

b.
Zorginkoop project VSN
Met Menzis bezig met Groot Klimmendaal en Het Roessingh.

Aan revalidanten wordt in spiegelbijeenkomsten gevraagd wat er verbeterd zou kunnen worden aan de zorg.

Er is ook een eerste gesprek geweest met AGIS bij het AMC.

Mevrouw Horemans legt het een ander uit over zorginkoopcriteria en de procedure van het zorginkoop-project.

De winst voor de zorgverzekeraars is kwaliteitsverbetering en naamsbekendheid. In juni zal dit punt terugkomen op de agenda.

c.

Vergoeding airstackmateriaal
De gestuurde brief is in behandeling. Het is nog niet duidelijk wanneer er een reactie komt.

10. Bestuurszaken

Wisseling voorzitters
De voorzitter de heer Van de Ham komt binnen. Het bestuur van de VSN heeft besloten om mevrouw Van Tol te benoemen tot lid van verdienste van de VSN. Mevrouw Van Tol krijgt uit handen van de heer Van de Ham bijbehorende zilveren speld.

De heer Pangalila is de nieuwe voorzitter. Mevrouw Van Tol wenst hem veel succes.

11. Rondvraag

De heer Pangalila:

· Er is een brief verstuurd van Janneke van den Bergen over haar onderzoek. De heer Nollet vraagt zich af of je mensen met Duchenne/Becker zo maar mag opnemen in een database. Dit moet aan de patiënt gevraagd worden. De heer Pangalila zal het een en ander navragen. Mevrouw Van den Bergen zal op de vergadering van 3 juni een presentatie houden over dit onderzoek.

· Is benaderd door ouders over Nemalin Myopathie en Tirosine. Is iemand anders ook hierover benaderd? Het antwoord hierop is: nee.

· In Rotterdam is er een probleem met de scolioseoperaties. Er is te weinig capaciteit. Het AMC is gestopt met deze operaties; het is nu gecentreerd bij de VU maar er is een wachtlijst van 1,5 jaar. In Utrecht worden er 50 operaties per jaar uitgevoerd. De heer Margry zal contact opnemen met de heer Van Rooijen.

De heer Nollet:

· ALS zorgcoach. Er hebben 29 centra zich aangemeld om mee te doen.

Mevrouw Zwinkels:

· Zijn er functie-eisen te vinden voor NMA-artsen? De orde van medisch specialisten heeft competenties opgesteld maar die zijn niet specifiek voor NMA. Op de hulpverlenerwebsite staan criteria. Deze zijn globaal en niet per discipline.

Mevrouw Van Manen:

· Binnenkort zal er een brief vanuit WECO verstuurd worden over het jaarcongres in augustus. Thema zal zijn: communicatie. Dit punt komt terug op de volgende agenda.

Mevrouw Tomassen:

· Webwinkel/publicaties. Het een en ander is niet meer goed te vinden zoals de checklist. Waar staat het precies? De checklist zal gemaild worden.

· Een collega gaat met zwangerschapsverlof. Weet iemand een vervanger? 

De heer Van Vliet:

· Mevrouw Van Groningen zal de volgende keer weer aanwezig zijn.

Mevrouw Horemans:

· Vergaderingen zijn dit jaar – toevallig – iedere keer op de eerste woensdag van de maand. Gaan we een vergadering verzetten? Mevrouw Van Tol geeft aan dat we de data voor dit jaar laten staan maar dat voor volgend jaar hier rekening mee gehouden zal worden.
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1.
Fysieke training en cognitieve gedragstherapie bij NMA: effecten op activiteiten en kwaliteit van leven
De presentatie van de heer Nollet is bijgevoegd.

Mevrouw Jansen: welke functionele vaardigheden worden in de groep getraind? Hoe bepaal je per individu de intensiteit?

De heer Nollet: de set van vaardigheden is nu nog niet bepaald ook niet op individueel niveau, het zal niet hetzelfde zijn voor alle diagnoses. Voor informatie over de het meten van de functionele vaardigheden en de uitkomstmaat kan contact worden opgenomen met de junior onderzoeker van dit project.

Mevrouw Poortman wil weten hoe je omgaat met ALS-patiënten die al in een trial meedoen. 

De heer Nollet: er wordt eerst gekeken naar deelname aan dit project. Kan men hier niet  aan deelnemen dan kan men aan andere projecten meedoen.

Mevrouw Poortman: is het tijdspad voor alle 3 de aandoeningen hetzelfde of is hij voor ALS korter. De heer Poortman: incidentie van patiënten is in de vroege fase.

De heer Pangalila: kunnen alle patiënten meedoen? De heer Nollet: alleen patiënten met een minimaal vermoeidheidsniveau. Inclusie vermoeidheid is een eis bij patiënten met FSHD en PPS. Bij ALS-patiënten is een eis dat ze nog wel een levensverwachting hebben.

Mevrouw Kruitwagen merkt nog op dat dit onderzoek niet in de publiciteit is gebracht en dus ook nergens aangekondigd wordt/staat.

2. Onderzoek naar perspectief van patiënten binnen dit onderzoek

De presentatie van mevrouw Schipper is bijgevoegd.

Mevrouw Poelma wil weten hoe de gegevens uit het onderzoek niet leiden tot een persoonlijke interpretatie. Mw. Schipper: alle gesprekken worden opgenomen, uitgetypt en geanalyseerd. Daarna vindt terugkoppeling met de patiënt plaats of alles klopt.

Mevrouw Zwinkels: aan het begin van de presentatie wordt gezegd dat de patiënten steeds mondiger worden maar in een artikel in Medisch Contact wordt echter het tegendeel beweerd.

Mevrouw Schipper:

· Een boek wat een goed en helder overzicht over de responsieve onderzoeksbenadering geeft is:
Abma, T.A., & Widderhoven, G.A.M. (2006) Responsieve methodologie. Interactief onderzoek in de praktijk. Lemma, Den Haag.

· Ook een leuk boek over patiëntenperspectief en participatie in ws onderzoek:  

Abma, Tineke & Broerse, Jacqueline (2007). Zeggenschap in de wetenschap. Patiëntenparticipatie in theorie en praktijk. 

· En op de site van Zonmw is het handboek patiëntenparticipatie in ws onderzoek op te vragen. Deze is primair bedoeld voor patiëntenverenigingen maar zeker ook leuk om eens door te bladeren.

3. No use is disuse: what can we gain upon functionality with exercise in boys with DMD

De presentatie van mevrouw Jansen is bijgevoegd.

Jongens met DMC kunnen zich nog aanmelden voor dit onderzoek. Na baseline meetingen zal er een brief aan de revalidatie en huiarts gestuurd worden. Spierecho zal gemaakt worden van de benen en armen van jongens in de eerste groep; van jongens in de tweede groep zal alleen een spierecho gemaakt worden van de beide armen.

4. ALS en Thuiszorg

De presentatie van mevrouw De Wit is bijgevoegd. Commentaar is welkom. Het blijft een probleem wanneer je de juiste informatie geeft.

Voor elk centrum ligt er een 9-tal pakketten klaar. Mochten er meer nodig zijn, kan men dat aangeven. De heer Los schrikt ervan dat er een hulppakket nodig is om adequate zorg te krijgen bij ALS.
5. Vervolg enquête revalidatieartsen

De presentatie van mevrouw Horemans is bijgevoegd en is gespitst op de kinderrevalidatieartsen. Goede afstemming tussen de revalidatiearts(en) in het UMC en het revalidatiecentrum/ziekenhuis is noodzakelijk. De schriftelijke communicatie in de UMC’s is matig vaak traag. Wellicht is het een idee dat als een UMC-revalidatiearts een brief een zijn patiënten stuurt, deze cc naar de andere revalidatiearts gaat.

Er moet een helder aanspreekpunt zijn: 1 in het UMC en 1 in het revalidatiecentrum/ziekenhuis.

Wanneer is een consult in het UMC nodig? Het moet een voorwaardenscheppend contact zijn.

De gegevens van deze enquête mogen aan Alladin gegeven worden.
6. Wat verder ter tafel komt/Sluiting

De voorzitter dankt de aanwezigen en sluit de vergadering.

Notulen én agenda met stukken worden uitsluitend per e-mail verzonden. Indien u nog geen e-mailadres aan ons heeft doorgegeven, vragen wij u dit te doen via anja.horemans@vsn.nl. 

Actielijst behorende bij RAC-vergadering d.d. 4 maart 2009

	
	Actie
	Wie
	Opgevoerd
	Wanneer

	
	
	
	
	

	11-08
	Voorbereiding richtlijn Myotone dystrofie
	Dhr. Janssen/Mw. Horemans
	13-11
	

	12-08
	Update protocol ALS
	Dhr. Van den Berg / Dhr. Van Vliet/ Mw. Horemans
	13-11
	

	2009
	
	
	
	

	03-09
	Begroting maken
	Mw. Horemans
	04-03
	z.s.m.

	04-09
	Contact opnemen met Dhr. Van Rooijen
	Dhr. Margry
	04-03
	

	05-09
	Checklist mailen naar Mw. Tomassen
	Mw. Horemans
	04-03
	z.s.m.

	
	
	
	
	

	2009
	AGENDAPUNTEN
	
	
	

	
	Ideeën vra overleg CvZ
	Allen
	04-03
	In nov. op agenda

	
	Zorginkoop-traject
	Mw. Horemans
	04-03
	In juni op agenda

	
	Jaarcongres WECO
	
	04-03
	In juni op agenda
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