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MS neurologen

Dr. Elske Hoitsma

Dr. Marjanke Hoving

Drs. Astrid Ruys

Landelijke activiteiten: 

• Bestuurslid landelijke  MS werkgroep (penningmeester) 
• Lid landelijke MS nascholingscommissie
• Lid CBO MS richtlijn commissie
• Lid wetenschappelijke commissie MS kwaliteitsregister
• Lid CogNetMS



MS verpleegkundigen 
Jolanda van Gorkum en Ilona de Beer

• Beiden zijn MS Certified Nurse (MSCN) na in 2017 behalen van het 

Multiple Sclerosis Certified Specialist Examination (internationaal examen)

• Beiden zijn mede coördinator voor onze regio van

• Jolanda is bestuurslid van de Landelijke Vereniging MS Verpleegkundigen; zij organiseren 2 keer 
per jaar landelijke scholingen 

• Ilona is ‘study nurse’ van de in MS centrum Alrijne lopende studies; 

lid van het PGO project team en zij organiseert 2x/jaar een regio bijeenkomst 

voor 1e en 2e lijn MS zorgverleners
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MS dagbehandeling centrum 3A Leiden 
gerund door twee physician assistants

2018

• Begeleiding 509 MS kuren

• Verrichten van 36 lumbaalpuncties MS (totaal 238 lumbaalpuncties op 3A)

• Betrokken bij Fampyra studie, MS@work studie, LemtradaPASS studie

Mirjam Vooys Cathelijn van Rijswijk



MS Centrum Alrijne, 
kliniek B3 Leiderdorp
Chef de clinique Christa Bénit

2018
• 32 MS opnames (in 2017 waren dit 46)

• 10 Alemtuzumab kuren 

(3 eerste, 5 tweede en 2 derde kuren)

• Christa Bénit heeft als aandachtsgebied MS en ambitie het MS Centrum te 
versterken als vast lid van de vakgroep
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Wekelijks MDO in Leiden

Aanwezig wekelijks:
- MS neurologen 
- MS verpleegkundigen
- MS revalidatiearts
- MS PA’s 

Eens per maand:
- MS uroloog
- Internist-ouderengeneeskunde     

(ambulante zorg)

Op uitnodiging:
- Andere specialisten
- Studie gerelateerde mensen
- Farmaceuten over nieuwe MS medicatie



Video conferentie met VUMC, MCH en Groene Hart

Tweemaal per maand bespreking neurologen over moeilijke casus 

Bob van Oosten, VUmcAstrid Ruys, Alrijne



MS Centrum Alrijne: monitoring ziekte

* Gestandaardiseerde analyse loop-, arm- en balansfunctie

* Analyse gebruik hulpmiddelen

* Vaststellen individuele jaardoel(en)

NEDA = ‘no evidence of disease activity’

Ingevoerd 
september 2017
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MS neuroloog Astrid Ruys en AIOS Marije van der Lende

MS Centrum Alrijne: opleiding

Etalage stage MS voor AIOS uit LUMC 
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Groei MS populatie Alrijne

Aantal unieke patiënten gezien in een jaar + het jaar ervoor (1 patiënt max. 1 x geteld)



2013 2014 2015 2016 2017 2018

Binnen adherentie gebied 368 483 537 578 629 638

Buiten adherentie gebied 19 32 45 77 121 115

Totaal 387 515 582 655 750 753

Percentage buiten adherentie gebied 4,9% 6,2% 7,7% 11,8% 16,1% 15,3%

De groei buiten het adherentie gebied wordt voornamelijk veroorzaakt door groei van patiënten uit 
de gemeenten:
- Den Haag +22
- Leidschendam +8
- Haarlemmermeer +8
- Hillegom +7
- Voorburg +5
- Zoetermeer +3

Tertiair MS Centrum Alrijne 
15.3% patiënten van buiten het adherentie gebied



Aantal patiënten per 
immunomodulerende therapie
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MS JAARCHECK
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Aantal jaarchecks

Jaarcheck

Jaarcheck met MRI

Capaciteit jaarchecks (fysio/ergo):

• Per 1-9-2017 12/maand (start)
• Per 1-1-2018 24/maand
• Per 1-3-2019 48/maand
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MS Centrum Alrijne/Basalt
In 2018 participatie in 5 lopende studies

Internet-based versus face-to-face cognitieve gedragstherapie voor MS-
gerelateerde vermoeidheid (e-trefams studie)
De afdelingen Revalidatiegeneeskunde en medische Psychologie van het 
Amsterdam UMC, locatie VUmc is, in samenwerking met 11 
verschillende revalidatiecentra, gestart met een onderzoek naar 
behandeling voor MS-gerelateerde vermoeidheid.

Fase 4 Tecfidera studie



Opstart eerste eigen Alrijne/Basalt MS studie: 
‘Het minimaal klinisch relevante verschil van de ‘6 minute walking test’

→ Van de diverse FT jaarcheck data wordt het ‘minimaal 
klinisch relevante verschil’ van de diverse testen bepaald. 

Ergotherapeut Christel van den Berg zal een artikel schrijven    

over de 6 minute walking test data.

Begeleiders: Dr. Hoitsma, Alrijne & Dr. Oosterveer, Basalt

⁉️ Van veel statistisch significante verschillen in functie 

tests is onduidelijk hoe relevant voor de patiënt dit 

verschil is? 
🤔
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MS Centrum Alrijne
draagt bij aan landelijke 
website 



In het MS-centrum van Alrijne Ziekenhuis is dinsdag 3 juli het eerste Tasje vol 
Stoplichten overhandigd. Het tasje is voor kinderen in de leeftijd van 6 tot 12 jaar 
van wie een van de ouders Multiple Sclerose (MS) heeft. In de rugtas zit naast een 
lees en doe boek, allerlei materiaal dat kinderen kan helpen om hun ervaringen met 
een MS-ouder te verwerken, zoals de ziekenhuispop van Kiwanis Zoetermeer. 

Fiona Sie, auteur van ‘een moeder vol stoplichten’ bezoekt MS centrum Alrijne



Gepresenteerde nascholingen 
door MS centrum Alrijne 

E.Hoitsma: Behandelstrategie & risicomonitoring



College 
‘Immunologie en MS’ 

aan geneeskunde 
studenten RUL 

Multiple sclerose – Hoitsma

9.00 - 9.45: College MS 

9.45 - 10.15: Patiënt demonstratie

1.30 - 11.45: Werkgroep



MS Centrum Alrijne 
ontvangt 

gastsprekers

Professor Tjalf Ziemssen, hoofd van het Center of Clinical Neuroscience met het 
Multiple Sclerosis Centre(MSC), neuroimmunologicallab (NIL) en autonomic lab 

(ANF) van het Carl Gustav Carus University Hospital, in Dresden, bezoekt MS 
Centrum Alrijne om zijn uitgebreide ervaring met Alemtuzumab te delen

Professor Jon Laman van het UMCG geeft in MS Centrum 
Alrijne een lezing over Immunologie en MS voor neurologen 

en MS verpleegkundigen uit Alrijne, MCH en Groene Hart.

Professor Ralf Gold van de 
Neurologische Universitätsklinik, St. 
Josef Hospital in Bochum bezoekt MS 
Centrum Alrijne om zijn uitgebreide 
ervaring met Ocrelizumab te delen.



Teambuilding tijdens
Europees MS Congres



MS verpleegkundigen Jolanda van Gorkum en Kitty Harisson 
(verpleegkundig specialist, Tergooi ziekenhuis) bezoeken als 
enige Nederlandse verpleegkundigen dit congres.

Op 20 sept 2018 was Jolanda mede organisator van het post 
CMSC in Nederland voor MS verpleegkundigen, PA’s en 
verpleegkundig specialisten, in samenwerking met het CMSC 
(door Roche ondersteund).



Informatievoorziening patiënten
MS Centrum Alrijne
lanceert nieuwe website
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Publicaties & berichten

Interview  in De Neuroloog

Artikel in MultipleS
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Status Persoonlijke gezondheidsomgeving (PGO)

Vertraging lancering PGO door diverse obstakels:

• Lange duur afronden contractering

• Patiënt verificatie → DigID-gebruik en opslaan BSN voor verificatie van de patiënt. Curavista mag vanwege 
een ‘brokers’ rol dit gebruiken → aanpassing risico matrix en goedkeuring door MedMij en Curavista.

• MedMij standaard →MedMij geeft aan dat Alrijne door een 1-berichten-structuur (die van 
Patiëntgegevens) voldoet aan de eis voor gegevens uitwisseling. BgZ is nu de standaard, maar MS Centrum 
Alrijne heeft een specifieke set voor MS en gebruikt dus niet alle BgZ ZIB’s.

Geplande lancering Q3 2019



Status Persoonlijke gezondheidsomgeving (PGO)

We ontwierpen ZIBs (zorginformatie 

bouwstenen) en dashboards

Geplande lancering Q3 2019

We legden contact met NeLL (National e-health living lab) over 
samenwerking in een studie naar de geschiktheid, effecten en 
doelmatigheidswinst van het PGO.
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MS Centrum Alrijne: vooruitblik 2019 

• Lancering PGO en opstart onderzoek

• Werkbezoek Nieuw Unicum

• Werkbezoek Nationaal MS Centre Melsbroek, België 

• Website verder vormgeven, sociale media meer inzetten

• Verder uitrollen netwerk MS specialisten binnen Alrijne

• Bezoek ECTRIMS Stockholm september 2019


