MS Centrum Alrijne

' ' E )
e |

Fiona Sie (bedenker) e
Beitnke Bouwman (schrijfster) S5
Kamt-Janneke Roguar (1) a

TH
34™ Congress of the European
for Treatment and Research
in Multiple Sclerosis
tar 201810 B

Committee

.....

> ) 14/15



MS Centrum Alrijne 2018

* Formatie

* Organisatie van zorg

* Ontwikkeling in getallen

* Lopende studies

* Activiteiten

* Publicaties

e Status persoonlijke gezondheidsomgeving (PGO)
* Vooruitblik 2019



MS neurologen

Dr. Elske Hoitsma

Dr. Marjanke Hoving

Federatie

Medisch

Specialisten

.e . o . Mederlandse Vereniging
Landelijke activiteiten: voor Neurologie

* Bestuurslid landelijke MS werkgroep (penningmeester)
* Lid landelijke MS nascholingscommissie

e Lid CBO MS richtlijn commissie

* Lid wetenschappelijke commissie MS kwaliteitsregister
e Lid CogNetMS

Drs. Astrid Ruys



@ MSverpleegkundigen

ﬂ Jolanda van Gorkum en llona de Beer

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

Multiple Sclerosis Certified Specialist Examination (internationaal examen) THE CONSORTIUM OF
MULTIPLE SCLEROSIS CENTERS

Beiden zijn mede codrdinator voor onze regio van (X) MS Zorg

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

~N
Landelijke &3
vereniging '}
MS-verpleegkundigen

llona 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 1€ en 2¢ lijn MS zorgverleners
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MS dagbehandeling centrum 3A Leiden
gerund door twee physician assistants

2

§ J
’ i
Mirjam Vooys Cathelijn van Rijswijk

2018

* Begeleiding 509 MS kuren

* Verrichten van 36 lumbaalpuncties MS (totaal 238 lumbaalpuncties op 3A)
* Betrokken bij Fampyra studie, MS@work studie, LemtradaPASS studie



MS Centrum Alrijne,
kliniek B3 Leiderdorp

Chef de clinique Christa Bénit

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

e 10 Alemtuzumab kuren

(3 eerste, 5 tweede en 2 derde kuren)

e Christa Bénit heeft als aandachtsgebied MS en ambitie het MS Centrum te
versterken als vast lid van de vakgroep
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MS Centrum Alrijne,
s . R Leiden als vaste basis
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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

 Astrid Ruys- van Oeyen .
s - Studie gerelateerde mensen

- Farmaceuten over nieuwe MS medicatie




Video conferentie met VUMC, MCH en Groene Hart

Tweemaal per maand bespreking neurologen over moeilijke casus

Astrid Ruys, Alrijne Bob van Oosten, VUmc



MS Centrum Alrijne: monitoring ziekte

Relapse Disability MRI
®
\ Ingevoerd
J_ september 2017
ziekRenhuis
N EDA Neurologie @ . @
NEDA = ‘no evidence of disease activity’ M S‘J ad rCh QCIQ

Jaarlijks consult bij ergotherapeut en fysiotherapeut

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

* Vaststellen individuele jaardoel(en)
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MS Centrum Alrijne: opleiding

Etalage stage MS voor AIOS uit LUMC

MS neuroloog Astrid Ruys en AIOS Marije van der Lende
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Groei MS populatie Alrijne
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Aantal unieke patiénten gezien in een jaar + het jaar ervoor (1 patiént max. 1 x geteld)



Tertiair MS Centrum Alrijne

15.3% patiénten van buiten het adherentie gebied

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 patiénten uit
de gemeenten:

- Den Haag +22

- Leidschendam +8

- Haarlemmermeer +8

- Hillegom +7

- Voorburg +5

- Zoetermeer +3



Aantal patiénten per . =
immunomodulerende therapie

Ocrelizumab
\ Per 1-3-2018
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Teriflunomide Dimethylfumaraat Fingolimod Ocrelizumab Natalizumab Alemtuzumab

Efficacy

Burden of Therapy

o

o

o

oraal oraal oraal infuus infuus inductie: 2 jaren
1dd1 2dd1 1dd1 2x/jaar 1x/maand achtereen 3-5 dagen
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MS JAARCHECK

Aantal jaarchecks
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MS Centrum Alrijne/Basalt
In 2018 participatie in 5 lopende studies

Leven mel

NATIONAAL

MSfonds

\/ Wat is MS?

Diagnose MS

Nationaal MS Fonds Wat is MS? Onderzoek naar MS MS@work

MS@work

Uit onderzoek blijkt dat twee derde van de mensen met MS niet aan
het werk blijft in de jaren na de diagnose. Met het onderzoek
MS@work brengen we in kaart welke factoren van invloed zijn op
arbeidsparticipatie bij mensen met relapsing remitting MS. Met de
uitkomsten hopen we dat meer mensen met MS kunnen blijven

werken na de diagnose.

esteem

V4 \\Za

BIOGEN IDEC — QUINTILES

PARTNERSHIP

Fase 4 Tecfidera studie

Y,

SANOFI

POST AUTHORIZATION SAFETY STUDY (PASS) AMENDED CLINICAL
TRIAL PROTOCOL NO. 02

COMPOUND: GZ402673 LEMTRADA® (ALEMTUZUMAB)

A prospective, multicenter, observational, post-authorization safety study to
evaluate the long term safety profile of LEMTRADA" (alemtuzumab) treatment in
patients with relapsing forms of multiple sclerosis
STUDY NUMBER: OBS13434
STUDY NAME: NA

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

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 naari %E

behandeling voor MS-gerelateerde vermoeidheid.

MS Centrum Alrijne neemt

&,  Zorginstituut Nederland

Voorwaardelijke toelating fampridine (Fampyra®) bij multiple sclerosis (MS)

Fampridine (Fampyra®), een geneesmiddel, ter verbetering van het lopen bij volwassen patiénten met multiple
sclerose (MS) met een beperkt loopvermogen (EDSS 4-7) is per 1 april 2016 voorwaardelijk toegelaten (VT) tot
het basispakket van de Zvw voor een periode van 2 jaar. De voorwaarde is dat patiénten deelnemen aan een
onderzoek naar de (kosten)effectiviteit van Fampyra®.

Betrokken partijen TR
:ﬂgs\)eér!reniging Nederland (MsVN) AN Hekge Alriine LEiden
*Nationaal MS Fond‘s> voor — 2016: 78
Biogen 2017: 94
(HM Msfonds Totaal: 172 patiénten
Alrijne in top 3 meeste inclusies




Opstart eerste eigen Alrijne/Basalt MS studie:

‘Het minimaal klinisch relevante verschil van de ‘6 minute walking test’

Van veel statistisch significante verschillen in functie
tests is onduidelijk hoe relevant voor de patiént dit [

verschil is?

Al b It = Van de diverse FT jaarcheck data wordt het ‘minimaal
i dSd klinisch relevante verschil’ van de diverse testen bepaald.

De kracht van revalidatie

Ergotherapeut Christel van den Berg zal een artikel schrijven
over de 6 minute walking test data.

Begeleiders: Dr. Hoitsma, Alrijne & Dr. Oosterveer, Basalt
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MS Centrum Alrijne
draagt bij aan landelijke

bsite .
" s deBaas

Alrijne Ziekenhuis o
1 augustus 2018 -

W@ﬂuﬂﬂsﬂ fip hett Ziskisbelog
srbepandaling prafiem. <
™ e :'u ‘

Ziehenhuis!

Neuroloog Marjanke Hoving speelde vandaag de hoofdrol in een film voor
het platform MS de Baas. In de film deelt de neuroloog haar kennis over
o.a. verschillende behandelingen voor Multiple Sclerose en het beloop
van de ziekte. Eind dit jaar kun je het resultaat zien op www.msdebaas.nl.

Nieuwe artikelen

JEE

A Tips & tricks * Video 1 Tips & tricks * Video J MS-zorgexperts * Video

MS Tips & Tricks: Linda Boot  MS Tips & Tricks: Mark Smit Prognose RRMS is sterk

“In welke situatie je ook zit, "Wees altijd eerlijk over hoe je je verbeterd

probeer het maximale Uit jezelfte  voelt”, is een van de belangrikste D€ Prognose voor mensen met
halen”, zegt Linda Boot, bij wie tips die kapper Mark Smit andere  Relapsing-Remitting MS is de
enkele jaren geleden multiple mensen met MS wil meegeven. afgelopen jaren sterk verbeterd,
sclerose werd geconstateerd. Bekijk nu zijn MS-Tips & Tricks. vertelf MS-neuroloog Marjanke
Bekijk nu haar Tips & Tricks. Hoving van Alrijne Ziekenhuis.

37 vind-ik-leuks 2 opmerkingen 5 keer gedeeld
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een Moed
vol Stoplic

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

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.




Gepresenteerde nascholingen
door MS centrum Alrijne

Vrijdag 9 februari 2018
14.15-15.00 uur  Registratie bijeenkomst
15.00 - 15.15uur Voorzitter Jean-Michel Krul - Opening MeesterBrein dag 1

Bewegingsstoornissen

15.15 - 16.05 uur  J.M.]. (Jean-Michel) Krul (rergooiziekenhuizen) — Klinisch overzicht van Dystonie in de algemene

neurologische praktijk

16.05 - 16.55 uur Dr. G. (Gerrit) Tissingh (zuyderland Mc) — eHealth: MijnParkinsoncoach
16.55 - 17.15uur Pauze met snack

Epilepsie / oncologie

17.15 - 18.05uur  Dr. I. (Ilse) Wegner (seiN) — Vrouw en epilepsie anno 2018

18.05 - 18.55 uur Dr. ].A. (Hans) Carpay (Tergooiziekenhuizen) — Dagelijkse dilemma’s in de behandeling van epilepsie

18.55 - 19.45 uur dr. R.]. (Richard) Beukers (Nwz, loc. Alkmaar) — Dagelijkse dilemma’s in de behandeling van hersentumor

gerelateerde epilepsie
20.00 - 22.00 uur Diner
Zaterdag 10 februari 2018

08.30 — 08.40 uur Voorzitter Sanne Piepers — Opening MeesterBrein dag 2

KNF / Beeldvorming

08.40 - 09.00 uur S. (Sanne) Piepers (Meander Mc) — ALS in de perifere praktijk en wat moet ik doen voordat ik verwijs?

09.00 - 09.50 uur Prof.dr.ir. M.J.A.M. (Michel) van Putten qusT ,uT) - Neurologie en klinische neurofysiologie in 2030

09.50 - 10.40 uur Dr. H.S. (Stephan) Goedee umcy) — Zenuwechografie
10.40 - 11.00 uur Pauze

ple Sclerose

1.50 uur Dr. E. (Elske) Hoitsma (alrijne z11) — Diagnose en differentiaal diagnose Iv.

11.50 — 12.40 uur P.A.D. (Paul) Bouma (Tergooiziekenhuizen) — MS: welk middel wanneer? Therapy sequencing.

Diagnose en differentiaal diagnose MSMS 0’ 58@@

Elske Haitsma, neuroloog NIEUWEGEIN 18D

Het MeesterBrein

ICH &
POST-ECTRIMS

E.Hoitsma: Behandelstrategie & risicomonitoring

6¢ Post-ECTRIMS

Regionale nascholing

SANOFI

MS Symposium 2018

Vrijdag 6 april | VUmc Amsterdam, auditorium O/2-gebouw

09.30 Inloop en registratie 13.00 Lunch
10.00 Medicatie anno 2018: Ontwikkelingen
laatste jaar
Dr. Jan Meilof; Martini Ziekenhuis, Groningen

13.45 Artikel van het Jaar: Reframing MS
pathogenesis around the blood-brain barrier
Prof. dr. Gabriele DeLuca, John Radcliffe
Hospital, Oxford, UK

10.30 Pro/con: Medicatie staken indien klinisch
stabiel 14.15 MS mimic van het Jaar
Voor: Dr. Dorine Siepman, Erasmus MC, Mystery guest
Rotterdam
Tegen: Dr. Jop Mostert, Rijnstate ZH, Arnhem 15.00 Pauze

11.00 Middel van het Jaar: Ocrelizumab 15.30 Bijzondere invalshoek: Biotine en MS
Prof. dr. Raymond Hupperts, Zuyderland MC Dr Frédéric Sedel, CEO, Medday
Sittard-Geleen, Geleen - gaticars, Parijs, Frankrjk

11.30 Pauze Quiz casuistiek
Dr. Elske Hoitsma, Alrijne Ziekenhuis, Leiden,
12.00 Thema van het jaar: Nieuwe diagnostische Dr. Jolijn Kragt, Reinier de Graaf Gasthuis, De
criteria voor MS

Prof. dr. Bernard Uitdehaag, VUmc, Amsterdam  17.00 Borrel

Voor meer informatie: mswerkgroep@yahoo.com

12.45 Prijsvraag MS mimic: Oplossing en winnaar
Dr. Bob van Oosten, VUmc, Amsterdam

PROGRAMMA

Multiple sclerose . o
Elske Hoitsma :




week van tot Monday Tuesday Wednesday Thursday Friday

1 4-sep - Opening .academmn:h Immun.e-assuclated Irnmun_e-assnc:lated Immun.e-assuclated L AB-DAY
\ja\ar disorders disorders disorders

Immune-associated Immune-associated : : .

Innovative therapies Roosten

disorders

disorders

v, d
College \\

‘Immunologie en MY’

lagnostics/Casus
presentation

Practicum diagnostics

Student preser

aan geneeskunde
studenten RUL

Multiple sclerose — Hoitsma

/mnnlugy

CKCL Roostervr] casys
\eurculn:ug;r_»,r WT-toests Meurology Meurology
3-okt Meurology Meurology report Fulmonolos
Fulmonolos

9.00 - 9.45: College MS Pulmonology Pulmanology presentatic

9.45 - 10.15: Patiént demonstratie %
ephrology Mephrology Mephrology Mephrolog

1.30-11.45: Werkgroep
Mephrology report Rheumatology Rheumatology Rheumatolc
A
, Rheumatology ;

g V Roostervri| Roostervrij MLFS-sympo

presentation




ek M o Professor Jon Laman van het UMCG geeft in MS Centrum -
fon tasou Ontene e et o e o Alrijne een lezing over Immunologie en MS voor neurologen L | i
0002035 T en MS verpleegkundigen uit Alrijne, MCH en Groene Hart. -

Om de discussie en de avond interactief te maken nodigen wij u tevens uit om casuistiek aan te
leveren waarbij immunologie mogelijk een rol speelt of een verklaring zou kunnen geven over
bijvoorbeeld een bepaald bijwerkingenprofiel.

MS Centrum Alrijne

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

Universitatsklinikum

Knappschaftskrankenhaus Bochum

RU B RUHR-UNIVERSITAT BOCHUM

Prof.dr. J.D. Laman

ontvangt
gastsprekers

=z

1IN
@ VERS
DR )

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
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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).

E.m 7()1 8 ANNUAL MEETING of the

Consortium of Multiple Sclerosis Centers

WWW.MSCARE.ORG/2018 . MAY30-JUNE2
- HCMSCI8rocksNashville Music City Center | Nashville, Tennessee
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MS Centrum Alrijne
lanceert nieuwe website £ 99
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Alle reguliere behandelingen

die voor MS mogelijk zijn
"We willen niet alleen denken

vanuit een klacht, maar vanuit een doel” Trials voor eventuele nieuwe

behandelmethodes

Een uitgebreid multidisciplinair

>  Kennis & Expertise > Ower het MS-centrum > Nieuws en Blogs

Maatwerk en zelfmanagement

MS-centrum

Kennis & Expertise

Het MS-centrum van Alrijne is een specialistisch centrum op het gebied van Multiple Sclerose Waarom Al,ﬂ_lne
(MS). Als u MS heeft, of als er een vermoeden is dat u MS heeft, kunt u terecht bij één loket »

in ons ziekenhuis: het MS-centrum. Onze neurologen zijn gespecialiseerd op het MS-gebied

en werken in een uitgebreid multidisciplinair team om u de beste zorg en behandeling te

bieden. Ook wordt met meerdere specialisten in de regio samengewerkt.

wat is Multiple Diagnose vormen van MS Behandeling
Sclerose?

Leefstijladviezen bij
MS

Het MS-centrum Is onderdeel van de afdeling Neurologie en gevestigd in
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Publicaties & berichten

Experimental Contents lists available at ScienceDirect
Translational
Clinical - : Multiple Sclerosis and Related Disorders
Owiginal Article E 3 o
= ELSEVIER journal homepage: www.elsevier.com/locate/msard
Coping strategies in relation to megative
- - Clinical trial
work events and accommodations in . . . ] . . s
- . . Caregiver strain among life partners of persons with mild disability due to )
employved multiple sclerosis patients relapsing-remitting multiple sclerosis Py
K van der Hiele, DAM wvan Gorp, RHB Benedict, PJ Jongen, EPJ Arncldus, EAC Beenakker, K. van der Hiele™™"", D.A.M. van Gorp™”““, M.A.P. Heerings"”, P.J. Jongen®",
HMNM Bos, JIJF van Eijk. J Fermont, STFM Freguin, Bl van Geel, GJD Hengstman, E Hoitsmma, J.J.L. van der Klink®, E.A.C. Beenakker”, J.J.J. van Eijk', S.T.F.M. Frequin’, B.M. van Geelk,
RMM Hupperts, JP Mostert, PHM Pop., WIN Verhagen, I Zemel, SE Frondak, MAP Heerings., G.J.D. Hengstrnanl, E. Hoitsma™, J.P. Mostert”, W.L.M. Verhagen®, K. de Gans”, D. Zemel“,
HAM Middelkoop and LH WVWisser H.A.M. Midde]_koopa’r, L.H. Visser=9
Meer zelfmanagement voor de patiént, meer tijd voor de arts voor het
patiéntencontact tijdens het spreekuur, dat zijn de voornaamste voordelen
De behandelin MS is heel persoonlijk, Ex spelen hesl veel factoren
van de persoonlijke gezondheidsomgeving (PGO) bij MS-patiénten, vertelt e T e s e R
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De PGO houdt in dat de patiént zijn eigen medische data mede beheert, legt ze uit. Dat verloopt via | :JlELJKUEUBPEAHSA(NDELI ¢

EFFECTIVITEIT MIDDELEN HET LEVEN DATSEWIL

een elektronische amgeving waar de patiént toegang toe heeft en waarin gegevens van
O bahanduiis

zorgverleners en patiénten gedeeld kunnen worden. ‘Het doel is de patiént beter te informeren over

zijn eigen ziektedata en hem beter tot zelfmanagement in staat te stellen.’

De neuroloog op zijn beurt heeft een sneller en completer beeld van het ziektebeloop. Dat komt
doordat de data van de arts en patiént samen in één overzichtelijk dashboard worden weergegeven. BLIWERKINGEN EN RISICHS
‘We streven daarbij naar registratie aan de bron. De arls hoeft daardoor minder te registreren, en
heeft beter overzicht over de eigen data en de klachten van de patiént. Hij houdt daarmee tijd over

voor het patiéntencontact en de afweging van behandelkeuzes.'

Het uitwisselen van medische gegevens is niet eenvoudig, benadrukt Hoitsma. "We zijn daarom blij

dat we dit project volgens de Med- Mij-standaarden kunnen organiseren. Die helpen ons bij een

veilige gegevensuitwisseling.”
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Interview in De Neuroloog Lo de knelounte
| 2019 stellen we de PGO open voor de rest van onze M5-populatie.” de
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Alrijne MS Centrum 2018

* Formatie en organisatie van MS zorg

* Ontwikkeling in getallen

* Lopende studies

* Activiteiten

* Publicaties

 Status persoonlijke gezondheidsomgeving (PGO)
* Vooruitblik 2019



Status Persoonlijke gezondheidsomgeving (PGO)

— Geplande lancering Q3 2019
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Vertraging lancering PGO door diverse obstakels:
* Lange duur afronden contractering

* Patiént verificatie = DiglD-gebruik en opslaan BSN voor verificatie van de patiént. 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
Patiéntgegevens) 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.
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MS Centrum Alrijne: vooruitblik 2019

Lancering PGO en opstart onderzoek
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Melsbroek

Website verder vormgeven, sociale media meer inzetten
Verder uitrollen netwerk MS specialisten binnen Alrijne
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