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

Donderdag 11 februari 2010  van 16.00 – 19.30 uur 

1. Welkom

De heer Pangalila opent de vergadering om 16.00 uur en heet eenieder van harte welkom.

2. Mededelingen

· Er is een bijeenkomst geweest van de geaccrediteerde werkgroepen van de VRA. Besproken zijn de volgende onderwerpen:

· Financiële ondersteuning. De werkgroep neuromusculaire aandoeningen is een grote werkgroep en komt in aanmerking voor het hoogste bedrag. Bij de VRA is een rekening ingediend van € 1500, -.

· Kennisuitwisseling  (zoals portals en behandelprogramma’s).

· Marketing

· Richtlijnen (hoe worden die gemaakt/ondersteuning).

· De volgende vergadering zal gehouden worden op 6 oktober 2010.

· Volgende week vindt er een ISNO-vergadering plaats.

· Er is een nieuwe huisartsenbrochure uitgekomen over MG.

3. Verslagen 

Verslag vergadering 3 juni 2009

Pagina 1:

De heer H. Hoorn moet zijn: de heer H. Honing van SRZ/Westfriesgasthuis

RC Leijpark, Goes moet zijn: RC Leijpark, Tilburg

Pagina 5 – actiepunten:

· 11-08 richtlijn MD: er is een projectvoorstel voor een richtlijn (door Karin Faber / ISNO).

· 12-08 Update ALS protocol: Er is een nieuwe Amerikaanse richtlijn. Op basis van deze richtlijn zou onze richtlijn aangepast kunnen worden.

· Folder van ALS-patiënt: De ALS-werkgroep gaf aan dat deze folder - afhankelijk van de situatie – bruikbaar kan zijn. De folder komt op de VSN-bibliotheek van ‘Mijn VSN’ te staan. Hij zal meegestuurd worden met de notulen. Op www.alsliga.be zijn ook goede folders voor kinderen te vinden.

· De punten 05-09, 08-09 en 09-09 zijn afgehandeld.

Het verslag wordt verder goedgekeurd.

Verslag RAC bestuur 6 juli 2009

Dit verslag is ter informatie rondgestuurd.

De informatie over Aladin zal rondgestuurd worden.

4. Rondvraag

Mevrouw Horemans: 

· De kerngroep fysiotherapie/ergotherapie is op zoek naar een nieuw lid. Er wordt gezocht naar een ergotherapeut kinderen. Mevrouw Warmenhoven gaat lobbyen.

· Er is een vraag gekomen van het Johanna Kinderfonds. Zij willen graag weten of er groepsconsulten spierziekten plaatsvinden. Dit tbv een artikel voor revalidatie magazine Reactie: in het verleden zijn er wel groepsgesprekken geweest maar op het ogenblik niet meer. Als alternatief wordt het onderwerp zorginkoop genoemd.

De heer Van Vliet:

· Wil weten of er centra bekend zijn met NMA-nazorgverpleegkundigen. Mevrouw Poelma geeft aan dat zij bij de volwassenen nu werken met een nurse practisioner. Mevrouw Van Tol: wij hebben een multidisciplinair team waarbij de nurse practitioner van te voren met de ouders een vragenlijst afneemt. Dit scheelt een hoop tijd voor de rest van het team.

· Hoe wordt er omgegaan met DBC’s bij chronisch progressieve aandoeningen. Reactie: DBC een jaar open laten staan. In principe is het een management technisch probleem.

De heer Baars: 

· Is er iets bekend over ALS-patiënten met maag/darmproblemen. Mevrouw Rol geeft aan dat dit soort problemen vaak in het eindstadium voorkomen.

De heer Ijspeert:

· Is er bewijs dat prednison helpt bij Duchenne-patiënten met hartklachten. De heer Pangalila: er komen steeds meer ideeën dat het werkt maar er is nog geen officieel bewijs.

Mevrouw Hartlief:

· Zijn er ervaringen met ALS-patiënten met trombose benen. De heer Van den Berg geeft aan dat het zelfde beleid wordt gevolgd als bij mensen met een dwarslaesie. Verder kunnen kousen tot aan de knie geprobeerd worden.

Mevrouw Valkenburg:

· Wil weten wie er nog meer naar de ALS-conferentie in Berlijn gaan. De heren Van den Berg en Cluitmans zullen ook aanwezig zijn.

Mevrouw Warmenhoven:

· Wil graag weten of er ervaringen zijn bij SMA-II kinderen met gedragsproblemen. Dit is bekend, acceptatie speelt hierbij een rol.

5. Bestuurszaken
Nieuw lid RAC bestuur gezocht en afscheid vicevoorzitter.

Er wordt –met dank - afscheid genomen van de heer Janssen. De heer Janssen heeft de rol van vicevoorzitter, voorzitter en vice-voorzitter vele jaren vervult. 

Mevrouw Warmenhoven neemt het vicevoorzitterschap over.

Het bestuur is nog op zoek naar enthousiaste kandidaten. Belangstellenden kunnen zich melden bij Anja Horemans(anja.horemans@vsn.nl) of Robert Pangalila.

Voorstel vergaderdata 2010
De vergadering gaat akkoord met de voorgestelde data.

Enquête osteoporose

Deze enquête is eveneens verstuurd naar het netwerk van Aladin.

Cursus MFM
Mevrouw De Groot is bezig met het organiseren van een cursus MFM n.a.v. de nieuwe Nederlandse vertaling. In principe is de cursus niet verplicht voor het kunnen afnemen van de MFM maar de interpretatie van de MFM is het goed om deze cursus te volgen.

Mevrouw De Blecourt wil weten of je de MFM kunt downloaden.

Mevrouw Poelma geeft aan dat de Nederlandse vertaling klaar is maar dat de interpretatie lastig is.

De MFM wordt internationaal niet veel gebruikt als meetinstrument.

Mevrouw Van Tol geeft aan de ‘meetinstrumenten’ een leuk inhoudelijk onderwerp is.

Ideeën voor VRA overleg met CVZ
Signaleer als er iets niet wil lukken zodat we dit kunnen overleggen met CVZ.

Jaarplan 2010 voor VRA
Het bestuur zal een voorzet maken. Dit zal rondgestuurd worden voor commentaar en daarna zal het ingestuurd worden naar de VRA.

6. CBO project zelfmanagement
Mevrouw Horemans legt een en ander uit. Het is een project van 1 jaar. Er wordt geïnventariseerd wat er  al is op het gebied van spierziekten. Vervolgens wordt nagegaan wat nodig / wenselijk is voor zelfmanagement voor mensen met  een spierziekte inventariseren.

Voor de werkgroep zijn we op zoek naar een of twee revalidatieartsen. Het is de bedoeling dat de werkgroep 4 x bijeenkomt. Het is een CBO-project dus is er vacatiegeld (200 euro per vergadering) en reiskostenvergoeding. Mevrouw Warmenhoven zal aan een psychologe vragen om deel te nemen.

Er wordt besloten om een mail over dit onderwerp aan het gehele netwerk revalidatieartsen te sturen.

Mevrouw Horemans wil verder weten of er producten zijn over zelfmanagement:

- op eigen benen.

- VSN producten

7. GBS-richtlijn, stand van zaken
Dit punt wordt besproken in de inhoudelijke vergadering.

8. CIZ en de valkuilen mbt indicatie terminale thuiszorg bij spierziekten
Mevrouw Horemans:

Dit jaar zijn al een aantal ALS-patiënten in het nieuws gekomen m.b.t. terminale thuiszorg. Als je nu in aanmerking komt voor terminale thuiszorg is dat voor maximaal 2 jaar. Vanaf volgend jaar is dit onbeperkt.

Als een arts aangeeft dat iemand binnen 3 maanden overlijdt, krijg je terminale thuiszorg. Als een arts dit niet aangeeft, krijgt een patiënt dit dus niet.

Mevrouw Kruitwagen geeft aan dat het vaak fout gaat bij de aanvraag. Het CIZ belt vaak de huisarts en die is vaak niet op de hoogte van de aanvraag. Het heeft dus zin om de huisarts een kopie van de aanvraag te sturen. Andere mogelijkheden voor de partner zijn vrijwillige thuiszorg en de 18-dagdelen zorg.

9. Toekomstige richtlijnen
· De richtlijnen die er nu zijn, zijn vooral evidence based, en arbeidsintensief en duur. Zijn er andere mogelijkheden om richtlijnen te ontwikkelen waarbij wel het uitgangspunt moet zijn dat ze gedragen worden door de VRA.

· Een van de regels van de VRA over richtlijnen is dat deze evidence based moeten zijn.

· Om ons heen in andere landen worden uitgebreide richtlijnen gemaakt. Wellicht zijn deze te vertalen naar het Nederlands.

· De discussies over richtlijnen speelt bij diverse organisaties een rol, zoals bv. het ISNO.

· De heer Baars geeft aan de richtlijnen van de VSN als basis te gebruiken voor hun eigen behandelprotocol.

· De heer Pangalila: is het mogelijk om bestaande internationale richtlijnen praktisch te vertalen. Het bestuur zal bekijken wat er is en dit punt komt later terug om de vergadering.

10. Vergoeding tav medicinaal cannabis door zorgverzekeraars en evt. andere off label medicijnen.
Sinds begin 2009 wordt medicinaal cannabis niet meer vergoed door de zorgverzekeraars. 

Er wordt afgesproken dat na de ISNO-vergadering van volgende week de lijst met off-label medicijnen (die gebruikt worden door de neurologen) rondgestuurd wordt aan het netwerk revalidatieartsen zodat deze aangevuld gaat worden.

Alle reacties worden centraal verzameld zodat het t.z.t. aan het VCZ gestuurd kan worden als actiepunt.

11. Spierziektendagen: ervaringen 2009; verzoek voor 2010.

Voor volgend jaar is revalidatie weer het thema. Aandachtspunt: fysiotherapie en eventueel hoe voorkom je vallen.

De data voor 2010 zullen gemaild worden. De heer Janssen is erg enthousiast en geeft aan dat ook de jongere generatie revalidatieartsen betrokken moeten worden.

12. Lopende zaken
LVR cursus
Vanaf 2010 zullen de cursussen door het CTB-Utrecht geregeld worden. Verzoeken om informatie en aanmeldingen kunnen gestuurd worden naar: ctb@umcutrecht.nl, ovv LVR.

Vergoeding airstackmateriaal
Dit ligt nu weer bij het CVZ.

Actualisatie ALS-huisartsenbrochure
De brochure is in herdruk.

Het zou een idee zijn om de lijst van keuzemogelijkheden die in de folder staan ook in deze huisartsenbrochure op te nemen.
13. Inhoudelijke onderwerpen volgende vergadering

· palliatieve netwerken

· transitie

· deskundigheidsbevordering netwerken perifere fysiotherapeuten

· behandelprogramma’s. Er zal een mail rondgestuurd worden waarin lokale behandelprogramma’s worden geïnventariseerd. 

· Meetinstrumenten

· Diafragmapacing. De heer Wijkstra is bezig met een pilot. Wellicht een idee voor volgend jaar.

· Neuropatische voeten (door een orthopeed uit het LUMC).

Verslag inhoudelijke vergadering werkgroep neuromusculaire aandoeningen, d.d. 4 november 2009 

1. Wiki, zeldzame ziekten 

De presentatie van de heer Van Uden,  hoofd afd. communicatie VSN is bijgevoegd.

De vraag bestaat of er behoefte is aan een nieuwe website.

· Je moet content hebben

· Je kunt de geüpdate Myonetten gebruiken als basis

· Vragen en antwoorden kunnen toegevoegd worden

· De website lezen is voor iedereen. Het is met name een middel voor de behandelaar.

· Je moet van te voren afspreken welke informatie erop komt te staan (evidence based ja of nee).

· Ervaringen zoeken/delen bv. door middel van een forum.

· De patiënt moet ook inzicht kunnen krijgen in wat er is op o.a. behandelgebied.

· De informatie die erop moeten komen te staan is primair bedoeld voor de hulpverlener.

· De hulp van de revalidatieartsen wordt gevraagd om dit van de grond te krijgen.

Afgesproken wordt om de beslissing op toekenning van ZonMw af te wachten om daarna kijken hoe we hiermee verder kunnen gaan.

2. Ontwikkeling CQ index Spierziekten

De presentatie van mevrouw Horemans is bijgevoegd.

Mevrouw Horemans legt eerst uit wat een CQ-index is.

De CQ-index zal patiënt tevredenheids vragenlijsten gaan vervangen. Door naar ervaringen te vragen is het theoretisch mogelijk om ook de kwaliteit te toetsen.

Op www.centrumklantervaringzorg.nl kunnen bestaande CQ-vragenlijsten worden bekeken.

De heren Ijspeert en Cluitmans geven aan interesse te hebben voor de begeleidingscommissie.

De volgende vergadering wordt dit punt opnieuw geagendeerd

3. GBS Richtlijn

De presentatie van mevrouw Van Haelst  is bijgevoegd. 

Er staan nog een aantal vragen open waarvoor de mening van de vergadering wordt gevraagd. Tijdens de vergadering wordt hierover gediscussieerd.

4. Slikonderzoek bij kinderen met SMA type II
De presentatie van mevrouw Van den Engel-Hoek is bijgevoegd.

Mevrouw Warmenhoven wil graag weten hoe je kunt screenen als kinderen problemen niet aangeven. Je kunt meten hoe lang de maaltijd duurt, vragen welk eten lastig is en of het eten blijft hangen.

Er is bij dit onderzoek gebleken dat dun vloeibaar specifiek is voor SMA II. Dit wordt in een volgend onderzoek verder onderzocht.

5. Wat verder ter tafel komt/Sluiting

De voorzitter dankt de aanwezigen en sluit de vergadering om 19.45 uur.

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 november 2009

	
	Actie
	Wie
	Opgevoerd
	Wanneer

	
	
	
	
	

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

	2009
	
	
	
	

	
	
	
	
	

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

	11-09
	Informatie ALADIN rondsturen
	Bureau VSN
	04-11
	

	12-09
	Jaarplan 2010 voorzet maken
	Bestuur RAC
	04-11
	

	13-09
	CBO Project zelfmanagement, informatie mailen
	Mw. Horemans
	04-11
	

	14-09
	Welke richtlijnen zijn er
	Bestuur RAC
	04-11
	

	15-09
	Lijst Off-label medicijnen rondsturen
	Mw. Horemans
	04-11
	

	16-09
	Nieuw bestuurslid gezocht
	allen
	04-11
	

	17-09
	Richtlijn MD
	
	04-11
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