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Alle vier lid van de landelijke MS
werkgroep van de NVN; Hoitsma is
voorzitter

MS neurologen

Nederlandse Vereniging
voor Neurologie

Drs. Christa Bénit

Dr. Elske Hoitsma

Dr. Marjanke Hoving

Drs. Astrid Ruys

Landelijke activiteiten:

- Organisatie jaarlijkse landelijke MS nascholing
- Wetenschappelijke commissie MS kwaliteitsregister

- Lid commissie CBO MS richtlijn

- Betrokkenheid bij het beschikbaar maken van stamcel therapie in Nederland

Algemeen Daghlad

» Alleen buitenland biedt nu laatste strohalm

Arts: Geef MS-patiént
hier stamceltherapie

MNesderland mag MS-patidnlen
niat langer de anige
behandeling ontzeggen die
kan voorkomen dat ze volledig
aftakeden en meen rolstosd
belanden, Dz -
walernschappesijke
bercepsyeraniging van
neurclogen.

Annemizke van Dongen
Utrecht

S zin ervan overtuigd dm
stampeltherapie een effectieve be-
handeling is. In alle landen om ons
heen worde de behandeling al ja-
ren aangeboden en vergoed voor
de kbeine groep patiénten bij wie
medicarie nier aanslaar, behalve in
Mederland. Dat i niet langer vol ve
howden. Deze partiéncen kampen
met  een  peer  invalderende
zickre”, stedt een woordvoerder
van de Nederlandse Vereniging
voor Neurndogie.

Ot 2 in Nederland geen be-
handeling kunnen krijgen, reist
een groeiend santal M5-pasénten
woar een  stameeltransplancatie
naar onder meer Mexion, Zweden
en {wvoar de oorlog) Rusland. De
artsen maken zich grote zorgen
over die tendens. Nie alleen om-
dar zij daardoor hun patenren wic
het oog verliezen. , Het ondermijnt
hiervertrawwen in de zorg als men-
Se1 er el op kunnen vertroawen
dar wij ze de best beschikbare be-
handeling geven."

De zorgverzekeraars hebben on-
langsapnbeuw geocrdeeld dat “nog
niet is vastgesteld dat het om effec-
theve zoag gaat. Zij ontkennen dat
de kosten van de behandeling in
i afweging een rol spelen

LMultiple sclerose is een rot-
ziekne, die verlal jonpe mensen trefi.
Het is moreel miet langer te verko-
pen om patiéncen niet de enige be-
handeling ain te bieden dee kan
woorkomen dat ze in een rolstosd he-
laden en cogniviel steeds verder
achteruitgaan™, zegt een woord-

voerder van de MS Verensging
Vroeger was samceltransplantatie
niet zonder gevar, maar de algelo-
pen jaren is die een stuk veiliger ge-
worden Bovendien s de bebande-
ling ap termijn aanzienkijk goedko-
per, omdar farenkange behandelin-
gen met dure medicnen, medische
hulpmiddelen en zickenhuishezoe
ken warden witgespaand.”

Schrijnend
Het ministerie van Valksgezond-
hewd stelr het ‘schrijnemsd” e vin-
den dar uithehandelde MS-patién-
e nxar het bulenland gaan
~Maar volgens het Zarginstituut is
de effectiviteir van de stamcelthe-
rapie {nog) niet aangetoond.”
Zorginstitvur Mederland, de in

stantie die toeziet op de kwaliteit
en woegankelijkheid van de zorg
laat in een reactie weten inmaddels
valdoende aanbeiding te ien voor
een mieuwe beoordeling, . We ver-
wachren dat dit voor het einde van
het jaar wor een definiviel stand-
punt zal leiden.” » P8



MS verpleegkundigen

A

Jolanda van Gorkum llona de Beer

148

Melissa van der Linden

Louise Crama
Teamleider Neurologie

Allen zijn MS Certified Nurses IMS

THE CONSORTIUM OF
MULTIPLE SCLEROSIS CENTERS

llona is regio coordinator binnen

Jolanda is bestuurslid en llona lid opleidingscommissie van de
Landelijke Vereniging MS Verpleegkundigen

Landelijke
ﬁgcglpnlgegkndigen
llona is lid van het PGO project team



MS dagbehandeling centrum 3A Leiden

Physician Assistants #onne Ouwehand

Teamleider 3A

4 T
Cathelijn van Rijswijk Mirjam Vooys Angela Hahnlein

* Begeleiding MS kuren
* Verrichten van lumbaalpuncties
* Betrokken bij Fampyra behandeling, Next-MS en LemtradaPASS studie



MS revalidatiearts

Dr. Diana Oosterveer

asalt

De kracht van revalidatie

Y 4..- - ‘2 *  Wekelijks MS revalidatie spreekuur in Alrijne Leiden

;, ' ,'A, ~ . Begeleider poliklinische MS revalidatietrajecten in Basalt
Y ; = wﬁ Wetenschappelijk onderzoek, o0.a. op het gebied van MS

.




MS Research medewerkers Alrijne

Ineke Lammers Charlotte Holthuijsen

MS Centrum Alrijne nam in 2022 deel aan 6 studies



Specialisten Netwerk
MS Centrum Alrijne
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Wekelijks MDO MS in Leiden Maandelijks MS videoconferentie
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Aanwezig

= MS neurologen

= MS verpleegkundigen en PA’s
= MS revalidatiearts

= AIOS

= MS uroloog en MDL arts (eens per maand)
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Jaarcheck team

MS Centrum Alrijne
monitoring ziekte

Ingevoerd
Sven van der Hoorn Corina Douwes Anita Hernandez
se ptembel’ 2017 Teamleider Secretaresse Fysiotherapeut

ziekenhuis

Neurologie

MS-jaarcheck

Jaarlijks consult bij ergotherapeut en fysiotherapeut Fysiotherapeut Fysiotherapeut Fysiotherapeut

Maaike Barends Susanne Mollers Melanie Lotterman

Gestandaardiseerde analyse loop-, arm- en balansfunctie
Analyse gebruik hulpmiddelen

Vaststellen individuele jaardoel(en)

Participatie in studies

Saskia Zijlstra Eline van der Flier Maria de Boer
Fysiotherapeut Ergotherapeut Ergotherapeut
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Groei MS populatie Alrijne

1;’22 In 2022 in totaal 872
800 patiénten met MS
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Immunomodulerende therapie 2022

Van de 872 MS patiénten kregen 497 immunomodulerende therapie (57%)
e 130 subcutaan of intramusculair
e 175 oraal

192 infusietherapie in dagopname
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MS Centrum Alrijne/Basalt studieparticipatie

In 2022 deelname aan 6 lopende studies, waarvan 2 nieuwe

Vier lopende studies:

Revalidatiegeneeskunde en medische Psychologie
van het Amsterdam UMC, locatie VUmc is, in
A prospective, multicenter, observational, post-authorization safety study to

samenwerking met 11 verschillende
revalidatiecentra, gestart met een onderzoek naar W
behande“ng voor MS'ge rEIateerde VermOEIdhEId' evaluate the long term safety profile of LEMTRADA® (alemtuzumab) treatment in

BIOGEN IDEC — QUINTILES patients with relapsing forms of multiple sclerosis
IREEAMS *’

PA RT N E RS H | P STUDY NUMBER: OBS13434
Cognitive ber:?/i?ural therapy

STUDY NAME: NA

TRIAL PROTOCOL NO. 02

Pu—.

Internet-based versus face-to-face cognitieve ‘)
gedragstherapie voor MS-gerelateerde SANOEI
vermoeidheid (e-trefams studie). De afdelingen
eSteel I . POST AUTHORIZATION SAFETY STUDY (PASS) AMENDED CLINICAL
A1

COMPOUND: GZ402673 LEMTRADA® (ALEMTUZUMAB)

VERSION DATE / STATUS: 13-Jun-2017 / Approved

Fase 4 Tecfidera studie

EXT M s MS Centrum Amsterdam Een op maat gedoseerde behandeling van Natalizumab

Tysabri) bij MS patiénten
Natalizumab EXTended in Amsterdam UMC (Ty ) bij .

Multiple Sclerosis




MS Centrum Alrijne/Basalt studieparticipatie

Twee nieuwe studies per 2022

Doelmatigheidsonderzoek:

OT-MS Stoppen van medicatie bij jarenlang stabiele MS

Discontinuation Of Therapy in
Multiple Sclerosis

MS Centrum Amsterdam onderzoekt of bij mensen met MS die minimaal 5 jaar vrij van
ontstekingsactiviteit zijn, veilig de afweeronderdrukkende therapie gestopt kan worden.

cht,
Alrijne heeft nu 5 patiénten geincludeerd en &

\/
bespaart daarmee in de looptijd van de ’.’ Z o n M w w

studie € 308.000 Amsterdam UMC

Sea(

Study to Evaluate Efficacy, Safety, and Tolerability of IMU-838 in Patients With Progressive Multiple

Sclerosis (CALLI PER) Fase 2 RCT naar Vidofludimus calcium bij patiénten met |
Progressieve MS zonder actieve ziekte. Voor deze groep o mr{‘PEQf&
patiénten is op dit moment nog geen behandeling beschikbaar.




Determining the minimal important change of the 6-minute walking test in Multiple Sclerosis patients using a predictive modelling anchor-based
method. Oosterveer DM, van den Berg C, Volker G, Wouda NC, Terluin B, Hoitsma E.

Mult Scler Relat Disord. 2022 Jan;57:103438. doi: 10.1016/j.msard.2021.103438. Epub 2021 Nov 30.PMID: 34871859

Personality traits are not associated with changes in employment status over 3 years in persons with multiple sclerosis.van der Hiele K, van Egmond E,

van Gorp D, Jongen PJ, Reneman MF, van der Klink J, Beenakker E, van Eijk J, Frequin S, Hoitsma E, Gerlach O, Mostert JP, Verhagen W, Heerings M,
Middelkoop H, Visser LH.

Mult Scler J Exp Transl Clin. 2022 Dec 19;8(4):20552173221145576. doi: 10.1177/20552173221145576. eCollection 2022 Oct-Dec.PMID: 36570872



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34871859/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36570872/
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MS Centrum Alrijne: opleiding
Stage MS voor AIOS uit LUMC

MS neuroloog Astrid Ruys en AIOS Marije van der Lende



Betrokkenheid MS centrum Alrijne bij
nascholingen en informatievoorziening

(N s
i A

W4 Leiden

MS onderwijs ‘minor immunology’ voor geneeskunde studenten \& y
.;‘1 t

Lotgenoten contacten polikliniek

Regionale bijeenkomsten tweemaal per jaar met eerstelijns zorgverleners, betrokken bij
behandeling MS patiénten
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Status Persoonluke gezondheldsomgevmg (PGO)

E eﬂOVOTIOﬂ znekenhuls

2019 Pilotin 30 patiénten - Wetenschapsstage Lisa Leijnse

‘The acceptability and feasibility of a Personal Health
Environment for patients with Multiple Sclerosis’

2020 Transformatiegelden aanvraag en toekenning budget transformatie gelden

2021 Lancering MS-PGO en start triple aim study: In samenwerking met National

ehealth Living Lab (NelLL) analyse naar gevolgen van implementatie PGO op
kwaliteit van zorg, werkplezier zorgverleners en kosten van zorg



Status PGO Q¢
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ziekenhuis

120

Aantal Aanmeldingen

M Aantal Aanmeldingen

Totaal aantal deelnemers blijft stabiel groeien:
t/m 2022 n=294 (33% van totale populatie)

MedM)

Grip op je eigen
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CURAVISTA
>

= [ngevulde PROMS = Opgehaalde ZIB's

Er worden veel data uitgewisseld



Status PGO

ziekenhuis

Analyse patiénttevredenheid na 1 jaar gebruik

Tabel 2. Tevredenheid van patiénten met de MS-PGO.

N %
Rapportcijfer 1 0 0
Rapportcijfer 2 1 3
Rapportcijfer 3 0 0
Rapportcijfer 4 1 3
Rapportcijfer 5 4 m
Rapportcijfer 6 9 27
Rapportcijfer 7 11 33
Rapportcijfer 8 4 \ 12
Rapportcijfer 9 3 \U
Rapportcijfer 10 0 0

Tabel 3. Gegeven antwoorden op de vraag: ‘Hoe denkt u in het algemeen over het inzetten van een

PGQ in de zorg / behandeling die u ontvangt?’.

N %
Heel positief (ik ben erg enthousiast / ik ben of wil met een PGO aan de slag) | 8 14
Enigszins positief (enigszins enthousiast) 20 \ 34 ’
Neutraal 24 41
Enigszins negatief (ik ben wat terughoudend / twijfelachtig) 1 2
Heel negatief (ik zie het nut er niet van in / ik wil geen PGO gaan gebruiken) | 6 10

Ongeveer de helft is (zeer) positief

enovation’



Vooruitblik 2023

Introductie en positionering nieuwe geneesmiddelen
» Ofatumumab (Kesimpta®) subcutaan eens per maand
» Natalizumab (Tysabri®) subcutaan eens per maand
» Ponesimod (Ponvory®)
» Diroximelfumaraat (Vumerity®)

Doorontwikkeling PGO, o.a. automatisering invoer radiologie uitslagen

Analyse en publicatie PGO triple aim study

Focus op doelmatigheid:
* Urologie zorgpad doelmatiger inregelen
e Updaten MRI protocollen
* Participatie nieuwe doelmatigheidsstudies:

Gepersonaliseerd geven ocrelizumab

< -
BLO 0 m S ¢ 1500 RRMS pten op deze medicatie

- Blooms studie RS PSR VS« Kosten jaarlijks in NL >38.000.000

- Noisy Rebels '
Noisy Rebe[s Rituximab vs Ocrelizumab

- Supernext studie




