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

Woensdag 4 november 2009  van 16.00 – 19.30 uur 

1. Welkom

De heer Pangalila opent de vergadering en heet eenieder van harte welkom.

Voor wat betreft de inhoudelijke vergadering: mevrouw Poortman is ziek hiervoor in de plaats zal de heer Verschuuren een presentatie geven.

2. N.a.v. de mededelingen

Er zijn geen op- of aanmerkingen.

Ingekomen mededelingen van mevrouw De Groot:

1. De Fransen zijn bezig met een nieuwe versie van de MFM, die toch wel verschilt van de huidige versie met name in de instructie over hoe het item uit te voeren. Wij hebben een voorlopige draft maar nog geen definitieve. Deze komt pas deze zomer. Dan kunnen we de Nederlandse versie ook herzien en opnieuw uitzetten. Na de zomer willen we dan ook pas instructie cursussen organiseren.

2. Er komt een MFM-kinderversie voor onder de 6 jaar ook vanuit Frankrijk, dat wil zeggen dat er slechts 21 items gebruikt worden voor de leeftijdsgroep onder de 6 jaar. Ook die komt dus na de zomer ter beschikking.

3. We hebben zelf uitgetest of het gebruik van een antislip matje bij het item “oppakken van muntjes” uit maakt, omdat de Fransen stelden dat het hun niet uit maakte of je dat nu wel of niet als hulpmiddel gebruikte. Het blijkt sneller gedaan te kunnen worden met antislip matje, maar het aantal foutbewegingen (terugvallen of wegduwen e.d.) van de munten is gelijk. Aanbeveling is wel gebruik te maken van een antislipmatje.

4. We hebben de resultaten van testen die afgenomen zijn in St Maartenskliniek en Tolbrug bewerkt om alvast te kijken naar validiteit. De getallen die we nu hebben wijzen op gelijke validiteit als de Franse groep, echter de getallen zijn klein.

5. Pijninfo nummer 19 gaat over pijn en revalidatiegeneeskunde. Mevrouw De Groot heeft meegewerkt aan een hoofdstuk.
3. Verslag 4 maart 2009

pag. 2 punt 5: ‘De spreekkamer van de toekomst’. Projectaanvraag wordt komende weken ingediend.

Pag. 2 punt 7: Accreditatie. De aanwezigen moeten zelf de punten aan hun dossier toevoegen.

Pag. 2 punt 8: jaarplan 2009. Er is een begroting gemaakt. Deze begroting is samen met een verzoek om extra financiële middelen ingediend.

Pag. 3 punt 9C: vergoeding airstackmateriaal. Er is nog steeds geen reactie van het CVZ. Er wordt afgesproken dat de VSN de brief die gestuurd is, zal rondsturen naar de revalidatieartsen. Brief is bijgevoegd bij deze notulen.

Het verslag wordt verder goedgekeurd.

4. Rondvraag

Mevrouw Warmenhoven en mevrouw Valkenburg:

· hoe regelen andere kinderrevalidatieteam de overgang naar volwassenenrevalidatie.

· Is er een netwerk van perifere fysiotherapeuten in de buurt die in NMA geschoold worden.

Mevrouw Kruitwagen: in Utrecht worden er A4tjes gemaakt met instructies. 

Beide onderwerpen worden toegevoegd aan de lijst met mogelijke toekomstige onderwerpen voor het inhoudelijk deel van de vergadering.

De heer Baars:

· In Zwolle is al anderhalf jaar ervaring met intervisie bijeenkomsten met het ALS-team.

· Een ALS-patiënt heeft een ALS-folder (powerpoint-presentatie) gemaakt voor kinderen waarvan één van de ouders ALS heeft. De presentatie zal naar mevrouw Horemans gemaild worden.

Mevrouw Berendsen:

De VRA wil graag weten hoe het zit met het updaten van een aantal richtlijnen:

· myositis richtlijn. Mevrouw Horemans geeft aan dat dit een richtlijn is van de Nederlandse Vereniging van Neurologie.

· Polyneuropathie richtlijn. Ook dit is een richtlijn van de Nederlandse Vereniging van Neurologie.

· Ataxie van Friedrich. Mevrouw Horemans: deze richtlijn is in 2007 herzien. De laatste versie staat op de website van de VSN. De Engelstalige versie is bijna klaar.

Mevrouw Kruitwagen:

· Is bij een paliatie congres geweest. Het blijkt dat het ALS-team een paliatie team is. Dit is wellicht een onderwerp voor een inhoudelijke vergadering en wordt toegevoegd aan de lijst met onderwerpen .

Mevrouw Rijnders:

· De zorgcoach is gestart. De reacties zijn erg positief.

De heer Pangalila:

· Scoliose spreekuren blijven in Rotterdam gesloten voor nieuwe patiënten. Er wordt nu doorverwezen naar Utrecht.

5. Bestuurszaken
Uitbreiding bestuur

Er zijn twee nieuwe bestuursleden: mevrouw Kruitwagen en mevrouw Warmenhoven.

De taken/reglement van de werkgroep worden aangepast. Dit zal eerst besproken worden in het bestuur en zal daarna in de vergadering van de werkgroep aan de orde komen.

Vergaderdata 2010

Naar aanleiding van de enquête die is gehouden, wordt besloten om in 2010 de vergaderingen te plannen op een donderdag. Getracht wordt de vergaderingen te houden in februari, juni en november, de tijd (16.00 – 19.30 uur) blijft gelijk.

6. Zorginkoop-traject

Mevrouw Horemans geeft een presentatie. Het kwaliteitsbeleid voor revalidatieadviescentra wat er nu is moet geactualiseerd worden.. De VSN stelt voor het kwaliteitsbeleid te ontwikkelen op basis van de VRA-behandelkaders . Er ontstaat enige discussie over de haalbaarheid en wenselijkheid hiervan. De heer Baars, de heer Van den Berg, mevrouw Hijdra, de heer Pangalila en mevrouw Horemans zullen een en ander (in het najaar) gaan voorbereiden.

7. Lopende zaken

Workshop revalidatie VSN-spierziektendagen

Voor alle dagen zijn er revalidatieartsen bereid gevonden een workshop te houden. De presentaties van deze workshops zijn beschikbaar en zullen gemaild worden en de revalidatieartsen die een workshop houden.

LVR cursus
De cursus van 23 oktober is vol. Moet deze cursus gecontinueerd worden? Het antwoord hierop is ja.

GBS Richtlijn
Hier wordt druk aan gewerkt.

8. Inhoudelijke onderwerpen volgende vergadering

· paliatieve netwerken

· transitie

· deskunidgheidsbevordering netwerken perifere fysiotherapeuten

· behandelprogramma’s. Er zal een mail rondgestuurd worden waarin lokale behandeprogramma’s worden geïnventariseerd. .
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1. Duchenne spierdystrofie: resultaten van het eerste onderzoek naar gentherapie (exonskipping) bij 4 jongeren 

Dr. J. Verschuuren, neuroloog, LUMC 

De presentatie van de heer Verschuuren, neuroloog, LUMC  is bijgevoegd.

Er loopt een onderzoek bij Duchenne-patiënten met gen-therapie. De leeftijd waarop in de toekomst, als het middel gebruikt kan worden, behandeling gaat plaatsvinden staat nog niet vast.
Mevrouw Rischen: aan welke leeftijdsgroep wordt deze therapie gegeven? De heer Verschuuren: 6 – 14 jaar.

Mevrouw Warmenhoven wil weten of er ervaringen zijn met poli’s voor jong-volwassenen. Er is nu geen interactie tussen perifeer en NMA-team.

2. My Tobii

De heer Kreuning en de heer Van Wijk  van QuoVadis (voorheen GEWA Nederland) geven een presentatie van de My Tobii.

QuoVadis Nederland BV

Nieuw Baarnstraat 33, 3743 BN Baarn / Postbus 171, 3740 AD Baarn

Tel. 035 - 54 88 701, fax. 035 – 54 21 538, E info@gvn.nl, I www.qvn.nl
3. Richtlijn: tijdstip van verwijzing naar CTB

De presentatie van mevrouw Rischen is bijgevoegd. Deze richtlijn is met name bedoelt voor volwassenen.

4. Epidemiologie, natuurlijk beloop en registratie van dystrofinopathieën in Nederland

De presentatie van mevrouw Van den Bergen is bijgevoegd. 

· De heer Pangalila: is het ethisch toegestaan om te registreren voor toekomstig onderzoek? Mevrouw Van den Bergen: de mensen geven zelf toestemming (bereidheidverklaring) om in de toekomst informatie te ontvangen. Er is toestemming van de medisch ethische commissie voor dit onderzoek.

· Als een patiënt meedoet met een onderzoek wordt een bericht naar de desbetreffende revalidatiearts zeer op prijs gesteld.

· Er wordt afgesproken dat mevrouw Van den Bergen een mail stuurt naar mevrouw Horemans. Hierin zal precies staan wat de bedoeling is van dit onderzoek en wat er specifiek gevraagd wordt aan de revalidatiearts. Deze mail zal dan doorgestuurd worden naar alle revalidatieartsen.
5. 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
	Na zomer 2009

	12-08
	Update protocol ALS
	Dhr. Van den Berg / Dhr. Van Vliet/ Mw. Horemans
	13-11
	Na zomer 2009

	2009
	
	
	
	

	
	
	
	
	

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

	05-09
	Brief CVZ rondsturen
	Mw. Horemans
	03-06
	

	06-09
	Folder van ALS-patiënt mailen
	Dhr. Baarn
	03-06
	

	07-09
	Actualiseren kwaliteitsbeleid revalidatieadviescentra VSN 
	Dhr. Baars/ Dhr. Vanden Berg / Mw. Hijdra/ Dhr. Pangalila /Mw. Horemans
	03-06
	

	08-09
	Presentaties workshops mailen

	Mw. Horemans
	03-06
	

	09-09
	Mail van mw. Van den Bergen doorsturen naar revalidatieartsen
	Mw. Horemans
	03-06
	

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	2009
	AGENDAPUNTEN
	
	
	

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

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	


�Tessa toch alleen naar de sprekers i het najaar; wil jij het aub versturen?
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