Notulen 18e bijeenkomst commissie ‘Werkgroep Onderzoek NVDG’

25 maart 2011, 16.00-17.30 uur, Beatrixoord Haren
Aanwezig: Marcel Post, Luc van der Woude, Ferry Woldring, Karin Postma, Janneke Stolwijk, Sonja de Groot

Afwezig: Michael Bergen, Govert Snoek, Winnifred de Moes
1. Notulen 1 oktober 2010
· Het onderzoeksplan van Rutger Osterthun is klaar. Hij heeft een checklist gemaakt. De revalidatieartsen zullen worden gevraagd om een A4tje in te vullen over de oorzaak van overlijden van proefpersonen van het Koepelproject. Verder zal er ook getracht worden om de loss to follow-up compleet te maken, b.v. of die mensen nog leven of zijn verhuisd. 
· In Nottwil werkt een epidemioloog met interesse in mortaliteit. Wellicht kunnen de Nederlandse en Zwitserse data naast elkaar worden gelegd. 

· Actie Sonja: Lijst maken met welke onderzoeksvragen er nog kunnen worden beantwoord met Koepeldata. Evt. ALLRISC promovendi laten starten met data Koepelproject indien mogelijk qua onderwerp.

2. Project Patiëntmonitoring 
Bestuur heeft het bij de werkgroepen uitgezet. Punt op de agenda laten staan als ‘patiëntmonitoring’ (brief en project eraf). 

3. Dakpan II
Project Christel loopt goed. Er moet worden nagedacht over een 10 jaar na ontslag meting. Actie Sonja, Marcel, Luc: afspraak maken om dit te bespreken. 

4. ALLRISC
· Promovendi en overleggen e.d. zijn gestart. 
· De designs van de 4 projecten van ALLRISC zullen samen met een overall artikel worden ingediend bij b.v. Am. J Phys Med Rehab. 

5. Minisymposium

· Er was een grote opkomst bij het minisymposium. Wellicht door de koppeling aan het NVDG congres, maar misschien ook doordat ALLRISC op het programma stond. 

· Actie Sonja: voor het volgende minisymposium weer VRA accreditatie aanvragen. Accreditatie voor fysiotherapeuten is lastiger en niet voor iedereen nodig. Fysiotherapeuten in revalidatiecentra hoeven niet in het kwaliteitsregister te staan. 

· Volgende minisymposium is in principe in Hoensbroek op 23 september 2011. Actie Sonja: kortsluiten met Helma Bongers / Sandra Slangen. Mogelijke sprekers: Annemie Spooren, Matagne Heutink, Jan Groothuis, Sacha van Langeveld, Marieke Kloosterman, Michiel van Nunen (heeft voorkeur), Optipush project. 

· In maart 2012 wordt het minisymposium gekoppeld (op 23 maart) aan het NVDG congres dat wordt georganiseerd door Reade op 24 maart.
6. Nottwil
· SwisSCI: Fase 1: Retrospectieve studie met revalidanten van de laatste 5 jaar. Daarna wellicht proberen uit te breiden. Fase 2: Survey, vragenlijsten die ook in ALLRISC worden afgenomen. Fase 3: Cohorstudie opstarten. Hopelijk starten in 2012. 
· Casper van Koppenhagen krijgt mogelijk nog een aanstelling als onderzoeker om zijn proefschrift af te schrijven. 

· Christel van Leeuwen is een aanstelling van juni – najaar aangeboden om nog een paar Koepelartikelen te schrijven. 

· Werkhervatting: dit onderzoek gaat in 20 Europese landen lopen. 

7. Implementatie initiatieven 
Optipush project loopt maar is een lastig implementatieproject. 

8. Nieuwe onderzoeksinitiatieven 
- De  Armeo is neergezet in verschillende centra voor mensen met NAH. Wellicht kan er ook dwarslaesieonderzoek mee worden uitgevoerd. Actie: Govert vragen hier actie in te ondernemen. 
· Heliomare gaat groot implementatieproject indienen rondom klinimetrie. ZonMw vond het een leuk idee, nu moet het worden uitgewerkt tot een aanvraag. Het idee was om klinimetrie van het Koepelproject, de ISCOS dataset en de ICS-SCI van Sacha erin op te nemen. Deadline voor de aanvraag is juni 2011 en 2 ton kan worden verkregen. 

· Nog geen nieuws over een mogelijke 3e subsidieronde vanuit ZonMw.

· Aanvraag over overgewicht is ingediend bij Fonds NutsOhra. Deels gebaseerd op data Koepelproject, deels op data ALLRISC en een experimentele studie. 
· Lokomat: Er staan er meerderen in Nederland nu. Zou mooi zijn om er een multi-centrum onderzoek van te maken. De vraag is wie dat coördineert. Logisch zou zijn als dat vanuit Reade/FBW-VU wordt gecoördineerd aangezien daar al onderzoek loopt. Actie Janneke: bespreken met NVDG artsen en vervolgens met Thomas Janssen. 

· USER-P: Opgenomen in ALLRISC en SwisSCI. In enkele centra zullen 3 participatielijsten worden uitgezet als calibratie voor de USER-P.

· PENS: pilotstudie naar haalbaarheid acupunctuur tegen neurolopathische pijn wordt uitgevoerd in Reade o.l.v. Janneke.

· In Reade zullen er vragenlijsten worden uitgezet om post-traumatische stressstoornis in kaart te brengen. 

· Oncologische laesieprotocol zal in Reade worden geëvalueerd. Hoe ervaren patiënten en behandelaren het en literatuur zal worden onderzocht. Het protocol zal vervolgens worden verbeterd. 

9. Dwarslaesiefonds
Eén subsidievoorstel is onder voorwaarde gehonoreerd (5.000 euro). 

10. ISCOS

Zal plaatsvinden in 2014 in Maastricht. Er is een draaiboek van de ISCOS aanwezig. De artsen zijn net voor de verschillende commissies gevraagd. De NVDG commissie onderzoek zal waarschijnlijk betrokken worden bij de wetenschappelijke commissie voor het ISCOS. Voorzitter van de wetenschappelijke commissie voor ISCOS is Karel Everaardt uit België. Marcel zit nu in de wetenschappelijke commissie van het ISCOS. De lokale organisatie kan thema's voorstellen, de wetenschappelijke commissie van ISCoS stelt vast. Dit onderwerp is in de werkgroep artsen van de NVDG besproken, en daar is besloten de volgende thema's voor te stellen voor het congres van 2014: seksualiteit, consumer rights, aging, orthesiologie en FES, physical capacity & fitness,  quality of life.

11. Nieuwe afspraak 
Na minisymposium in Hoensbroek op 23 september 2011. 

12. Rondvraag

· REWALK: exoskelet waarmee mobiel kan worden gelopen. De REWALK voor centra is in te stellen (en kost 1 ton euro), de REWALK voor de individu is niet instelbaar (50.000 euro). Men kan lopen met 4-puntsloop (ook armkrukken). 

· Marcel: er wordt een self-report versie van de SCIM gemaakt. In een pilot zal de self-report versie worden vergeleken bij de SCIM afgenomen door onderzoeker. 
