Notulen 16e bijeenkomst commissie ‘Werkgroep Onderzoek NVDG’

12 maart 2010, 16.00-18.00 uur, Het Roessingh Enschede
Aanwezig: Marcel Post, Govert Snoek, Luc van der Woude, Winnifred de Moes, Ferry Woldring, Karin Postma, Sonja de Groot

Afwezig: Michael Bergen, Janneke Stolwijk
1. Notulen 11 september 2009
1) De aanvraag voor een Lokomat is goedgekeurd in de Hoogstraat.

2) Karin is bij de NVDG werkgroep fysiotherapie geweest. Ze heeft een kleine enquête gehouden onder de centra. Op veel plekken gebeurt wel wat maar weinig structureel en weinig terugkoppeling naar de patiënt. Voor de volgende NVDG FT vergadering wordt er geïnventariseerd wat er precies qua testen wordt gedaan en hoe frequent. 

Vanuit het NVDG bestuur is er een brief naar de werkgroepen gegaan. Patiëntmonitoring wordt wel gedragen en het zou gehaakt kunnen worden aan het implementatieproject van Sacha. In Heliomare loopt het goed met klinimetrie, zij hebben er een speerpunt van gemaakt. 

In 2014 is het ISCOS congres in Nederland. Patiëntmonitoring is een goed thema voor het congres. Robotica is ook een aardig thema. 

Het NVDG bestuur heeft ook een brief van de VRA ontvangen m.b.t. meetinstrumenten. Echter was de brief niet heel duidelijk en is er nog geen vervolg aan gegeven.

4)
Het project naar de doodsoorzaak van de Koepelproefpersonen is nog niet van start gegaan. Er wordt een AIOS voor gezocht. Dit mogen ook AIOS uit andere centra zijn. 

2. Project Patiëntmonitoring 
Blijven stimuleren, wellicht weer als (deel) onderwerp op het volgende minisymposium. 

3. Dakpan II
· Er zijn 136 mensen ingevoerd in de database van T6, in Rijndam worden nog enkelen gemeten. 
· Er moet met ZonMw worden kortgesloten dat het aantal proefpersonen uiteindelijk iets lager is dan de n=150 in de aanvraag. 

· Christel is goed bezig en ook Casper wil nog 3 artikelen schrijven. Govert komt binnenkort langs voor de handfunctie data en Karin is begonnen met de longfunctie data. Alle voorstellen voor datagebruik zijn zeer welkom!

· Het zou handig zijn om 1 bestand te maken met de meest recente laesiehoogte/compleetheid van alle proefpersonen. 

· Als we 10 jaar na ontslag weer willen meten dan moet er binnenkort gestart worden met een subsidieaanvraag. Over het thema van deze aanvraag moet worden nagedacht. Een mogelijkheid is het zorginnovatieplatform, die een call heeft m.b.t. het gezond ouder worden van 55-plussers. Actie: Luc en Sonja kijken hiernaar. 
4. ALLRISC
Definitieve toestemmingsbrief moet nog binnen komen. Waarschijnlijk zal het programma rond 1 oktober 2010 starten. Er zal een programma stuurgroep worden opgericht en zal overleg worden gestart met de revalidatieartsen en onderzoeksassistenten. In elk centrum is een onderzoeksassistent nodig die helpt bij project 1 en bij de RCT. 
5. Ingestuurde publicaties / promoties
Op 8 juli 2010 zal Sacha haar proefschrift verdedingen. Annemie Spooren zal na de zomer promoveren. Er zijn verschillende publicaties ingestuurd dan wel in uitvoering (o.a. Christel van Leeuwen, Casper van Koppenhagen, Inge Eriks, Joyce Verschueren, Sonja de Groot). Er is een idee om een IOSpress boek uit te geven, in dezelfde serie als het boek van het RehabMove congres in 2009, over het 1e onderzoeksprogramma van dwarslaesie. 

6. Overleg met Nottwil
De community study (cross-sectionele studie onder 1000 mensen) wordt eerst opgestart, SwisSCI zal in 2011 volgen. De instroom van mensen met een chronische dwarslaesie die in het centrum terecht komen, zal later worden opgestart. Marcel wil de meetinstrumenten van de community study zoveel mogelijk gelijk houden aan het Koepelproject en ALLRISC.

Het project van Stefan en Ursina staat onder druk. En de 2 PhD projecten met de focus op de elleboog/pols gaan waarschijnlijk niet opgestart worden. Hopelijk kan Ursina haar project afronden en kan ook Inge Eriks verder met haar artikelen en promotie. 

Govert heeft contact met Inge-Marie Veldstra over het Armeo onderzoek. 

7. Implementatie initiatieven 
De volgende innovatie/implementatieprojecten zijn gehonoreerd: classificatieproject van Sacha, systematische analyse van aandrijftechniek m.b.v. de OptiPush, en het VIP project voor Linda Valent en Rogier Broeksteeg om een brochure te schrijven en scholing te geven over fitheid. In juni/juli zal er een volgende call zijn voor innovatieprojecten. Marcel gaat het USER-project nogmaals indienen. Andere mogelijke projecten zijn: 
-  Klinimetrie in de dwarslaesierevalidatie, dit moet landelijk en toekomstgericht zijn. B.v. de klinilyzer landelijk aan Ecaris koppelen of implementatie van zakcomputers waarbij je meetgegeven in kan vullen die gelijk naar de computer worden gestuurd. Actie Sonja/Luc.
- De datasets van het ISCOS vertalen en op betrouwbaarheid onderzoeken (bij ZonMw of Orde aanvragen). 
- Opstellen van richtlijnen. Coloplast pakt het op voor darmbeleid, Rotterdam focust zich op neurogeen blaaslijden. 

- De laatste metingen van het onderzoeksproject ‘neuropathische pijn’ vinden plaats in oktober. Wellicht kan hier een implementatieproject voor worden opgestart. Twee derde van de proefpersonen vonden de cursus nuttig. 

8. Nieuwe onderzoeksinitiatieven 
· Fertiliteitsstudie: Project vanuit het Erasmus MC waarbij Tebbe o.a. betrokken is. Ook Amsterdam en Nijmegen zijn hierin geïnteresseerd. 

· Carla Nooijen is gestart met het project ‘actieve leefstijl’ (Erasmus MC). Het project gaat waarschijnlijk lopen in Rijndam, RCA, Heliomare en Hoogstraat. Binnenkort moet het definitieve protocol naar de METC. 

· Het onderzoek naar werk gaat komend jaar lopen. Er wordt een vragenlijst ontwikkeld die via internet kan worden ingevuld in 7 landen. Marcel doet een aanvraag hiervoor bij het NRF. 
9. Dwarslaesiefonds
14 April heeft Winnifred een afspraak met Erik van Wieringen en Boris Kanen om te kijken of de DON een rol kan spelen in het dwarslaesiefonds. 

10. Nieuwe afspraak 
Na het minisymposium op 1 oktober. Het minisymposium in maart 2011 zal gekoppeld worden aan het NVDG jaarcongres in Groningen. Het volgende minisymposium zal in principe in Rijndam plaatsvinden. 

11. Rondvraag

ISCOS 2014: Dirk is voorzitter en er zijn verschillende commissies in oprichting zoals een wetenschappelijke commissie, sociale commissie, sponsor commissie, aanpalende congressen commissie. De NVDG commissie onderzoek zal zich integraal aanbieden voor de wetenschappelijke commissie. Het congres zal plaatsvinden in Maastricht. 
