Notulen 22e bijeenkomst NVDG commissie onderzoek

8 maart 2013, St. Maartenskliniek Nijmegen.
Aanwezig: Luc, Frans, Marije, Janneke, Marcel, Sonja

1. Mededelingen

· Nieuwe leden: Marije Vos, revalidatiearts, werkt 1 dag/week in de Maartenskliniek, andere dagen in het Canisius Wilhelmina ziekenhuis. Opgeleid in het Roessingh, gepromoveerd op rugpijn en ook epidemioloog. Marije volgt Govert op.

· Casper van Koppenhagen gaat Janneke opvolgen.

· Michael Bergen is nooit aanwezig bij de vergadering. Actie Marije: binnen de NVDG vragen wie hem zou willen vervangen. 

· Annemie Spooren gaf aan dat ze jammer vindt dat Limburg niet is vertegenwoordigd. Actie Sonja: Annemie uitnodigen voor volgende vergadering. 

· Voorzitterschap wordt geagendeerd voor volgende vergadering. Actie Marije: polsen binnen de NVDG artsen hoe men denkt over voorzitterschap (wel/geen arts). 

2. Notulen 12 oktober 2012
· Vastgesteld 

3. Zorgstandaard dwarslaesie

· Zorgstandaard is geaccodeerd door NVDG bestuur. Het wordt morgen op het NVDG jaarcongres aangeboden. Binnenkort online op de NVDG en DON website. Er komt ook een revisie in 2015 en er zal een implementatieplan komen.

· Onderzoekspunt: Conservatief behandelen versus invasief behandelen in de 1e fase. Daar is nog veel discussie (inter)nationaal over. Er is wel een onderzoeksprotocol over tussen 24 of 72 uur opereren. Dat protocol is vanuit Zwitserland, via het Radboud (Henk van de Meent) naar het NVDG gekomen. In het Koepelproject zit ook data wat betreft wel/niet geopereerd en hoe dan (vanuit Rotterdam opgenomen in Koepelproject). Actie Karin: vraagt na of Rotterdam de data wil analyseren. Zo niet, dan kan Sonja er wellicht een AIOS op zetten. 

4. Bijzondere leerstoel dwarslaesierevalidatie
· Gaat de goede kant op, er zijn momenteel geen mededelingen. 

5. ALLRISC

· Uitgebreid aan de orde geweest tijdens ochtendvergadering. 

· Implementatieaanvraag wordt begin 2014 geschreven: formuleren richtlijn voor nazorg is een goede optie. DBC/DOT financiering moet daarbij worden meegenomen. Een dergelijke richtlijn voor nazorg is ook een punt dat voortkomt uit de zorgstandaard. 

· Terugkoppeling naar ZonMw is geweest dit jaar: inclusiecriteria wat aangepast vanwege moeilijke instroom in enkele projecten. Doorlooptijd zal tot 2015 zijn. Het probleem ligt vooral bij project 4 qua instroom. Evt. controle groep van project 3 in project 4 gebruiken.

6. Publicaties & promoties

· Er zijn ongeveer 100 publicaties uit het hele ZonMw dwarslaesieonderzoeksprogramma.

· Promoties Casper en Michiel van Nunen (Lokomat) staan gepland. 

· Inge Eriks is met laatste hoofdstuk bezig, hopelijk eind 2013 proefschrift klaar. Christof Smit hoopt ook eind 2013 zijn proefschrift af te hebben. Karin Postma hoopt ook dit jaar haar proefschrift af te ronden.

· Promovenda in Groningen (Astri Ferdiana) van Marcel  bestudeert werkhervatting. Schrijft 2 artikelen met data van het Koepelproject. Verder doet ze kwalitatief onderzoek in Indonesië. 

· Marcel heeft een lijst gemaakt van alle artikelen gebaseerd op 5 jaars data. Volgende vergadering wellicht bespreken.

7. Nieuwe onderzoeksinitiatieven

· T7-meting: voorzieningen en participatie (en data partnerenquete T6 uitwerken). Aanvraag wordt binnenkort ingediend bij het Revalidatiefonds. 

· 3e Programma ZonMw: deadline 16 mei. Het gaat om 3 programma’s van 6 ton, in het najaar nog een programma. Participatie, empowerment, eigen regie etc zijn belangrijke thema’s. Tevens moet het aansluiten bij de doelen van de fondsen (kinderfonds, NutsOhra etc) en tevens moeten het interventiestudies zijn. Er is een idee om iets over de Lokomat in te dienen, diagnosebreed. 

· Maud de Vries gaf aan dat voeding een belangrijk thema is binnen dwarslaesie i.v.m. overgewicht.  Onderzoekers die e.e.a. onderzocht hebbben naar mensen die ondervoed binnenkomen erbij betrekken? Actie: Sonja bespreekt het met Maud.

· In De Hoogstraat een eigen regie groep. ‘Back on track’ programma uit New Zealand is vertaald. Dit zou ook onderzocht kunnen worden (bij dwarslaesie), past prima in het programma. Wellicht dit onderzoek koppelen aan het energiebalans onderzoek.

8. Overleg Nottwil / internationaal

· Er ligt projectaanvraag van Ursina Arnet over schouderproblematiek. Daar zijn Luc en DirkJan Veeger ook bij betrokken.

· Peter New (Australië) is geinteresseerd in niet-traumatische dwarslaesie. Heeft survey gemaakt over hoe revalidatie er internationaal uitziet. Ook retrospectief gekeken hoe die groep eruit ziet. Marcel werkt hieraan mee. In de toekomst hopelijk ook prospectief onderzoek gebaseerd op ISCOS dataset.

9. Dwarslaesiefonds

· Sponsort het handbikebattle onderzoek, vooral om meer in de picture te komen. 

· Het dwarslaesiefonds is in gesprek met een ‘groep rijke mensen’ die om de paar jaar een fonds promoten. Het ALS fonds is zo gepromoot. Ze moeten het dan wel heel pakkend (qua onderzoek) in de markt zetten. Ze willen een oproep onder onderzoekers doen om een pakkend / sexy voorstel te schrijven van 1 A4. Dat is een optie, ze kunnen ook direct met Joost Verhaagen (stamcelonderzoeker) contact zoeken. Actie Janneke: dit terugkoppelen. 

10. Congressen 2014

· Rehabilitation: mobility, exercise & sports. Voor sponsoringcontacten zal wellicht nog iemand van de NVDG worden benaderd. 

· ISCOS: datum en plek zijn bekend. De 1e bijeenkomst van de wetenschappelijke commissie om over de inhoud te praten heeft plaatsgevonden. Karel Everaerts is de voorzitter (uroloog Leuven), verder zitten Luc, Marcel, Floris, Linda en Sonja in de commissie. Commissie moet skelet van het programma opstellen. Voor elk thema 1 invited speaker uitnodigen en er moet een tekst komen voor de call for abstracts. Abstractbeoordeling wordt gedaan door scientific committee van het ISCOS.

· ESCIF wordt aan ISCOS in Nederland gekoppeld (3 dagen ervoor), waarschijnlijk in Breda. Thema wordt waarschijnlijk ‘healthy aging’, ook een thema op het ISCOS. Op ESCIF worden dan sprekers van het ISCOS uitgenodigd. Het doel is kruisbestuiving. 

11. Minisymposium

· 18 oktober 2013

· Potentiële sprekers: Hanneke Nijendijk (AIOS Hoogstraat): heeft uitgezocht hoeveel nieuwe dwarslaesies erbij komen, Ludwien van Orsouw (oncologische laesies), Eveline Vollbracht (evaluatie ervaringsdeskundigen), the battle, ALLRISC. 

12. Nieuwe afspraak
· 18 oktober 2013, na het minisymposium in De Hoogstraat.
