In de periode van september 2020 tot september 2023 is het project “Ontwikkeling van een
zorgnetwerk voor kinderen en volwassenen met een spierziekte” uitgevoerd, met als doel de
kwaliteit en continuiteit van zorg voor kinderen en volwassenen met een spierziekte te
verbeteren. Alhier is een samenvatting van een bevindingen, en een link naar de volledige
blauwdruk en video van het symposium te vinden:
https://www.spierziektencentrum.nl/blauwdruk-voor-een-landelijk-spierziekten-zorgnetwerk/

De vervolgsubsidie voor het spierziekten zorgnetwerkproject is nu officieel toegekend
door ZonMw namens de Stichting Kwaliteitsgelden Medisch Specialisten van de Federatie
Medisch Specialisten

Dat betekent dat we in april 2024 gaan herstarten met de volgende stakeholders: AJN
Jeugdartsen Nederland, BPSW beroepsvereniging van professionals in sociaal werk, Ergotherapie
Nederland, KNGF Koninklijk Nederlands Genootschap voor Fysiotherapie, Nederlands Instituut
van Psychologen (NIP), Nederlandse Vereniging van Diétisten (NVD), de beroepsvereniging voor
en door diétisten, Nederlandse Vereniging voor Kinderfysiotherapie (NVFK), Nederlandse
Vereniging van Revalidatiefysiotherapeuten (NVRF), NVLF | Nederlandse Vereniging voor
Logopedie en Foniatrie, Nederlandse Vereniging voor Neurologie, Radboudumc, Revalidatie
Nederland, Spierziekten Centrum Nederland, Spierziekten Nederland, UMC Utrecht, Vereniging
Klinische Genetica (VKGN), Nederlandse Vereniging van Revalidatieartsen en de Vereniging
Samenwerkingsverband Chronische Ademhalinsgondersteuning (VSCA). In het vervolgproject
gaan we een start maken met het uitvoeren van een pilot, aan de hand van de blauwdruk, in twee
nader te bepalen regio’s in Nederland.

Uiteraard zullen we geregeld updates posten en staan we open voor alle vragen, suggesties en
feedback. Tot volgend jaar!

Mede namens de projectgroep

Nicole Voet, revalidatiearts en senior onderzoeker revalidatiecentrum Klimmendaal Arnhem,
Radboudumc Nijmegen

Voorzitter project “de ontwikkeling van een zorgnetwerk voor kinderen en volwassenen met een
spierziekte”

Zie ook onze LinkedIn-pagina: https://www.linkedin.com/company/spierziekten-zorgnetwerk/ of
website: spierziektenzorg.net
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