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Verslag algemene vergadering revalidatieartsen van de revalidatieadviescentra voor neuromusculaire ziekten (RAC)
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Drs. N.E. Land




De Vogellanden, Zwolle
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Mevrouw drs. M.J. Poelma


RC St. Maartenskliniek, Nijmegen

Mevrouw drs. L.J.M. Rijnders


RC Breda

Mevrouw drs. M. Rol



Sophia Revalidatie, Den Haag

Drs. E.J. Schouten



Leijpark, Tilburg

Mevrouw drs. M.J. van Tol


De Hoogstraat, Utrecht

Mevrouw drs. P.C.D. Tomassen

De Trappenberg, Huizen

Mevrouw drs. V. Valkenburg


Rijnlands Revalidatiecentrum, Leiden

Drs. R. van Vliet



RC Het Roessingh, Enschede

Mevrouw drs. N. Warmenhoven

Rijnlands Revalidatiecentrum, Leiden

Mevrouw drs. E. van Wijk


Trappenberg, Huizen 

Mevrouw drs. A. Zwinkels


RC Blixembosch, Eindhoven

Mevrouw dr. A. Horemans


VSN, Baarn

Mevrouw drs. C.J. Koopman


VSN, Baarn

Gasten

Mevrouw drs. H. van Schendel

VSN, Baarn

Drs. E.J.A. Westermann


CTB, UMCU

Drs. H.W.J Creemers



ALS-Centrum AMC

De volgende RAC-vergadering voor 2008 vindt plaats in Baarn op:

Woensdag 12 november van 16.00 – 19.30 uur 

1. Welkom

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

2. Mededelingen

Er zijn geen mededelingen

3. Verslag 7 november jl.

· De vragen op bladzijde 3 van het verslag kunnen vandaag aan de heer Westermann gesteld worden.

· De vergoeding van de airstackballon zorgt nog steeds voor problemen. Hierover wordt een brief gestuurd naar de CVZ door de VSN in samenwerking met mevrouw de Groot.

4. Basiscursus neuromusculaire ziekten

De folder wordt nu gedrukt. Mevrouw Zwinkels heeft als enige al een folder ontvangen.

5. VRA-activiteiten

· Jaarverslag 2007

Er zijn geen opmerkingen over het jaarverslag 2007. Het verslag wordt op de VRA-site geplaatst en ingestuurd naar Revalidata. 

In de vergadering wordt besloten geen jaarverslagen van 2005 en 2004 te maken.
6. Zorginkoop revalidatiecentra

De presentatie van mevrouw Horemans is bijgevoegd.

Vanuit de groep wordt het belang van goede communicatie tussen het academische expertiseteam en het perifere revalidatieteam benadrukt. 

7. Lopende zaken

· Tandheelkundige problemen bij SMA

Er is nog geen terugkoppeling geweest met de heer Steenks.

· Hockey-rolstoel

Mevrouw Poelma vertelt dat er een project met hockey-rolstoeltjes gestart is in samenwerking met een hockeyvereniging.

· Screening en behandeling hartproblemen bij Duchenne

Bij het VSN-netwerk cardiologen is een enquête gedaan over profylactische ACE-remmers. De cardiologen geven aan dat zij nu geen reden zien om de ACE-remmers profylactisch te gebruiken.

· MFM

Dit loopt, geen verdere toelichting.

· Richtlijn GBS

Dit loopt, geen verdere toelichting.

· Hulpverlenerssite

De site wordt aangepast op toegankelijkheid.

8. Rondvraag

· De heer Margry heeft een Duchenne patiënt waarbij een defibrillator is geïmplanteerd. Zijn er mensen die ervaring hebben daarmee? Mevrouw van Tol heeft die ervaring bij een meisje met limb girdle spierdystrofie.

· De heer Margry heeft een patiënt met FSHD die pijn heeft in zijn billen als hij zit. De heer Ijspeert geeft aan dat de SI-gewrichten daarin een rol zouden kunnen spelen. Er zijn meerdere mensen die de symptomen herkennen.

· Mevrouw Kuipers heeft een patiënte met Pompe. Zij heeft een scoliose en een voorkeursstand van het hoofd, waardoor het vinden van een geschikte hoofdsteun lastig is. Een suggestie is de adaptie werkplaats van de Hoogstraat.

De rondvraag wordt opgeschort naar het einde van het inhoudelijke deel.

Verslag inhoudelijke vergadering revalidatieartsen van de revalidatieadviescentra voor neuromusculaire ziekten (RAC)

d.d. 13 februari 2008

1.
Met het oog op de toekomst, groei naar zelfstandigheid 

De presentatie van mevrouw van Schendel is bijgevoegd.

De revalidatieartsen herkennen het beeld dat er wel eens iets mis gaat in de groei naar zelfstandigheid. Wel is er al meer aandacht voor dan 10 jaar geleden.

Mevrouw Poelma geeft aan dat ook het cognitieve niveau meespeelt. Zelfstandigheid is een relatief begrip.

Mevrouw Warmenhoven geeft aan dat er over werk/schoolverlaten wel gesproken wordt, maar dat zelfstandig wonen niet makkelijk te bespreken is. Veel patiënten vinden het wel prima om bij hun ouders te blijven wonen. De heer Schouten geeft aan dat deze trend ook bij gezonde jongeren te zien is. Mevrouw Poelma vindt dat de kinderrevalidatie al moet beginnen met het langslopen van de stappen naar zelfstandigheid. 

De heer Margry geeft aan dat hij een tweedeling ziet. Er zijn jongeren die op hun 13/14e naar een gezinsvervangend tehuis gaan, die blijven dan ook op zichzelf wonen. De groep die thuis blijft, blijven ook daarna thuis. De heer Baars geeft aan dat het belangrijk is om de ouders de spiegel voor te houden, dat ze het niet volhouden op de lange duur.

De heer Ijspeert geeft aan dat ze bij VieCuri begonnen zijn om de attitude van de ouders bespreekbaar te maken. Het is nog niet duidelijk welk effect dat heeft.

Stelling 1: Bij de behandeling van NMA-patienten zou meer bijgedragen kunnen worden aan de groei naar zelfstandigheid.

Mevrouw Reinders geeft aan dat je ook zelfstandig kunt zijn als je bij je ouders woont. De heer Baars merkt op dat in een vroeg stadium gewerkt moet worden aan een stuk bewustwording.

Mevrouw van Schendel vraagt of er behoefte is aan een universeel programma. Hieraan is behoefte. Vanuit de groep komen er verschillende geluiden dat een richtlijn of een checklist prettig zou zijn.

Mevrouw van Schendel vraagt of er goede voorbeelden zijn? Mevrouw Poelma geeft aan dat er landelijke transitiebijeenkomsten in Rotterdam zijn. De heer Margry vertelt dat Mytylscholen veel doen, bijvoorbeeld Ouderbegeleidingsgroepen. De heer Margry geeft ook aan dat als de groei naar zelfstandigheid aan de basis goed georganiseerd wordt, transitiepoli’s in de toekomst niet meer nodig zijn. Mevrouw van Schendel neemt contact op met de heer Margry om verder te praten over de goede voorbeelden.

Perspectief (rolmodellen) is erg belangrijk.

Mevrouw van Schendel wil graag een kleine werkgroep samenstellen om het programma verder vorm te geven.

Mevrouw Poelma vertelt dat er bij haar centrum een maatschappelijk werkster is (mevrouw Timmermans), zij wil misschien wel meedenken. Mevrouw Warmenhoven wil meepraten en mevrouw Kuiper denkt graag mee, maar dan graag via mail in verband met haar zwangerschapsverlof.

Het mailadres van mevrouw van Schendel is hann.van.schendel@vsn.nl , tel 035-5480487

Er wordt afgesproken dat mevrouw van Schendel een programma opzet, dat per mail aan de ‘programma-werkgroep’ wordt voorgelegd. Daarna presenteert mevrouw van Schendel het programma op de volgende algemene bijeenkomst. 

2. Evaluatie Long volume recruterende technieken

De presentatie van de heer Westermann is bijgevoegd.

De heer Westermann heeft een Cd-rom waarop de informatie van de cursus LVR en instructiefilmpjes te vinden zijn. De informatie die daarop staat is voor verschillende mensen relevant. De Cd-rom wordt naar de VSN gestuurd en is (tegen kostprijs) daar te verkrijgen (hierover wordt nog verdere informatie gegeven in een aparte mail). Ook heeft de heer Westermann een aantal sheets ter beschikking gesteld (indicaties, apparatuur, wat gemeten moet worden), die bij de notulen gevoegd zijn.

De sheets bevatten ook de afspraken over het meten van de longvolumes. Het is ook mogelijk om de longarts te vragen de volumes te meten.

De heer Margry vraagt wanneer je begint met airstacken. Hiervoor gelden de normen uit de cursus nog (zie instructiesheets).

De peak flow meter kan meerdere malen gebruikt worden door het wisselen van mondstukken na gebruik. De mondstukken maakt de heer Westermann schoon met 80% alcohol.

De heer Westermann zelf vindt dat airstacken ook preventief ingezet kan worden, maar hij heeft daar weinig wetenschappelijke onderbouwing voor, dus is het een moeilijk te verdedigen stelling. 

De CTB’s denken er verschillend over.

De heer Westermann geeft aan dat hij de LVR-cursus kostendekkend wil maken, daarom worden de kosten voor de cursus verhoogd naar €200,- per persoon.

Opgeven voor de LVR-cursus voor 2009 kan via de VSN.

3. Project zorgcoach ALS

De presentatie van de heer Creemers is bijgevoegd.

In de presentatie staat dat een basisvooronderstelling is dat de behandeling van ALS patiënten buiten het ALS-centrum minder goed is dan de behandeling binnen het ALS-centrum. Daar is geen onderbouwing voor. Verschillende leden van de werkgroep kunnen zich niet vinden in deze vooronderstelling.

Mevrouw Hartlief geeft aan dat er een selectiebias kan optreden met de gehanteerde methode (waarbij alleen patiënten worden benaderd uit het PAN-onderzoek), omdat alleen assertieve patiënten meedoen aan het onderzoek. Op die manier kan er niets gezegd worden over het effect van de zorgcoach op de hele groep ALS patiënten.

De aanwezigheid van de zorgcoach wordt niet aan het behandelingsteam gemeld. 

Kritiek op het onderzoek en vragen:

· De zorgcoach wordt geen onderdeel van het team en dat werkt verstorend. 

· Er zijn RC’s met een zorgcoördinator, gaat die zorgcoach hun werk niet overnemen?

· Welke disciplines hebben de zorgcoaches? 

· Hoe ga je objectief beoordelen wat het effect is van de zorgcoach? Als het team weet dat er een zorgcoach is voor de patiënt, gaan ze de patiënt misschien anders benaderen, wordt daar rekening mee gehouden?

Als de zorgcoach in het team opgenomen zou worden, zou één van de grootste bezwaren weggenomen worden.

Mevrouw van Tol stelt voor dat enkele mensen met de heer Creemers verder praten. Men wil dan ook graag de hoogleraren betrekken in dat gesprek. Mevrouw Rol, de heer Baars, mevrouw Zwinkels, mevrouw Reinders en mevrouw Hartlief bieden zich hiervoor aan.

Aanvulling: De heer Creemers koppelt het commentaar vanuit de vergadering op het onderzoeksprotocol terug naar de projectgroep. De projectgroep organiseert een gesprek met de revalidatie-artsen die zich aangemeld hebben.

4. Myotone Dystrofie

De presentatie is komen te vervallen

5. Rondvraag, deel twee

Mevrouw Warmenhoven is aan het zoeken naar scholing op het gebied van spierziekten, maar dat is niet makkelijk te vinden. Dit herkennen mensen. Op de agenda van de World Muscle Society is wat te vinden en onderling kunnen tips aan elkaar doorgemaild worden.

Mevrouw Zwinkels heeft een patiënt met ALS en frontotemporale dementie. Deze meneer is taxichauffeur. Hij staat sinds kort onder curatele van zijn vrouw. Mag zij nu ook beslissingen nemen omtrent zijn PEG-plaatsing? Waarschijnlijk mag dat, maar hierover kan juridisch advies gevraagd worden. Mevrouw Rol heeft een patiënt waarvoor mentorschap is aangevraagd, dan mag familie hierover beslissen. In verband met het autorijden van de patiënt van mevrouw Rol heeft de familie de politie gebeld. De politie heeft het autorijden van de patiënt gevolgd en als gevaarlijk beoordeeld. Daarna is het rijbewijs ingenomen.

De heer Westermann vertelt dat het CTB verzocht is een patiënt van vier jaar met het syndroom van RETT te beademen. De werkgroep vindt dit ‘geen goed idee’ in verband met de mentale retardatie (is contra-indicatie), het typische ademhalingspatroon van deze patiënten en het feit dat de kinderen veel wrijven  met de handen in de mond en de canule eruit kunnen trekken

Suggesties voor de inhoudelijke agenda van volgende vergadering zijn enkele onderzoeken in het RC van het UMCN (Mevrouw de Groot). Over verdere onderwerpen wordt in de subgroepen verder gedacht.

Mevrouw Horemans vraagt of er nog mensen naar Marseille gaan. Er gaan enkele personen, waaronder mevrouw van Tol en de heer Margry, en zij zorgen voor een terugkoppeling.

Mevrouw van Tol vraagt of er nog een vervolgactie richting ALS-zorgcoach onderzoek moet komen. Zij stuurt samen met Anja een brief naar professor Nollet met daarin de namen van de personen die hebben toegezegd mee te denken over de opzet van het onderzoek.

6. 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. 13 februari 2008
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	2007
	
	
	

	01- 07
	Brief aan CVZ over vergoeding materialen airstacken
	Mevrouw de Groot en bureau VSN
	Feb. 2007
	

	05-07
	Promotie elektrisch rolstoelhockey 
	Dames Poelma, Van Manen, de heren Land en Margy 
	Mei 2007
	

	
	
	
	
	

	
	2008
	
	
	

	03-08
	Terugkoppeling tandheelkundige problemen bij SMA
	
	Feb. 2008
	

	06-08
	Jaarverslag 2007 op VRA-website en naar Revalidata
	Bureau VSN
	Mei 2008
	zsm

	07-08
	Verspreiden Cd-Rom LVR 
	Bureau VSN
	Mei 2008
	zsm
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