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Ontvangst met koffie & thee, zaal open. \

Aanvang van het programma, woord van welkom.

MS &Voeding
Mevr. M. van Alphen, diétist Voedietist dietistenpraktijk Alphen aan de Rijn

Cognitie bij MS: niet-zichtbare gevolgen
Mevr. M. Holleman, klinisch neuropsycholoog, Jeroen Bosch Ziekenhuis

Pauze met koffie en thee

Ontwikkelingen in MS5-zorg
Dhr. dr. M. Garssen, neuroloog, Jeroen Bosch Ziekenhuis
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MS & Voeding

Mevr. M. van Alphen
Diétist.
DiétistenpraktijkVoedietist Alphen aan de Rijn



de\fgedietist

Diétistenpraktijk

MS & Voeding

Manon van Alphen
15 juni 2022




Agenda de\fgajietist

Dietistenpraktijk

AEven voorstellen

Awat doet de diétist

Awat weten we tot op heden?
AHet ideale eetpatroon

omdat eten, leunte in




Even voorstellen de\geq@gyﬂ

A Diétist

A Gezondheidswetenschapper (MSc)
A Spreekuur op diverse locaties

A Samenwerking JBZ

Jeroen BOSCH \\* ZIeKenHuls
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omdat eten, leunte in




De diétist d%lmﬂ
A Expert op het gebied van voeding

A Voor alle vragen of klachten rondom voeding

A Bij ziekte en gezondheid

A Advies op maat

A Steeds meer aandacht voor voeding

AMaar niet altijd positiefé

omdat eten, leunte in




end een shotj e\ﬁpel az
deVoedietist

Dietistenpraktijk

waarom j e el ke

OKokosol i e: Vet waar wor dt O

De gemiddelde krantenkop tegenwoordig...

0Dit gebeurt er met jJe |ichaam als e el
WY22f KERN)I GSYY | St F

omdat eten, leunte in
I
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OKokosol i e: Vet waar wor dt O

De gemiddelde gesprekken op een
kringverjaardag tegenwoordig...

0Dit gebeurt er met jJe |ichaam als e el
WY22f KERN)I GSYY | St F

omdat eten, leut i
I




Voedingswetenschap = complex d%19;;§;

A Een verband is niet perse oorzaak i gevolg

A Eén voedingsmiddel bestaat al uit diverse voedingsstoffen
A Veel leefstijlfactoren die een rol kunnen spelen

A Daarom moeilijk meetbaar

A Beste langlopend en dus duur

Helemaal bij een specifieke aandoening/ziekte!

omdat eten, leunte in
I




Onderzoek voeding bij MS de\fgeqipggﬁtk

A Relatief kleine onderzoekpopulaties

A Ook onderzoeken met hoge bewijskracht gedaan, maar geen
harde conclusies

A Géén bewijzen van genezing
A Wel mogelijk klachtreductie

omdat eten, leunte in
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Dus, welk dieet te volgen?

omdat eten, leunte in




Diéten hoeft niet! de\gqietis;

\\\\\\\\\\\\\\\

A Diéten zijn vaak van tijdelijke aard

A ledereen is anders

A Er bestaat geen quick fix

ADusé Back to basic

omdat eten, leunte in




de\fgedietist

Diétistenpraktijk

omdat eten, lewt s




De Ovaste | asten

A Groente

A Fruit

A Vezelrijke koolhydraten
A Gezonde vetten

A Eiwitten

A Vocht

omdat eten, leunte in

oedietis’

ietistenpraktijk




Groente d%iptist

ietistenpraktijk

A>250 gram groent eé

Aé Liefst richting de 500 gr am!
A Maakt niet uit welke vorm

A Hoofdbestanddeel van je voeding!




Fruit de\fgeqigtist

ietistenpraktijk

A 2-3 stuks fruit per dag
A Variatie van belang
A Goed om te combineren met de maaltijden




Vezelrijke koolhydraten deVoedietist

ietistenpraktijk

A Koolhydraten = slecht imago
A Maar in juiste vorm goed voor energie + vezels!
A Gebruiken bij 2-3 maaltijden per dag




Goede vetten (onverzadigd) dé\ﬁjieust

Dietistenpraktijk

A Vetten = slecht imago
A Toch belangrijk in de gezonde, onverzadigde vorm
A Probeer dit iedere maaltijd terug te laten komen

omdat eten, leunte in




Eiwitten de\fgédietist

Dietistenpraktijk

A Eiwitten = zeer populair imago
A Deels terecht, bouwstof van het lichaam
A Probeer dit iedere maaltijd terug te laten komen

omdat eten, leunte in




Vocht de\fgedietist

Dietistenpraktijk

A >1,5 liter vocht per dag
A Kijk regelmatig achterom met het plassen
A Belangrijk transportmiddel in het lichaam
A Gebruik bij voorkeur calorie-arme di




Je Ospaardoel O de\fga:!ietis

ietistenpraktij

k

A Zo vers en onbewerkt mogelijk

A Niet vullen maar voeden

A Zorg dat je verzadigd van tafel gaat
A Neem de tijd voor de maaltijden

omdat eten, leunte in




De Ovari abel e Ia§\€d@tigé

Dietistenpraktijk

A Koek, snoep, gebak

A Snacks

A Kant- en klaarproducten
A Witte producten

A Frisdrank

A etc, etc.

omdat eten, leunte in




ttttttttttttttt

omdat eten, leunte in




Mogelijke resultaten de\fgec!ietis

ietistenpraktij

k

A Minder vermoeidheid

A Betere energieverdeling

A Minder pijn

AMi nder o6brainfogd
A Gewichtscontrole

omdat eten, leunte in




Plantaardig dieet
— W,
deVoedietist

Mediterraans dieet

Nee, maar doe het wel bewust(fn liefst

Maar M anog, Rlignger dieet dan
echt aacﬁ? %

Paleo-dieet Wahls dieet

Jelinek dieet

|
1t ctors Lonide in Leefl met MS




Korte samenvatting: de\f({eqigtist

ietistenpraktijk

A Onderzoeken aanwezig, maar geen harde bewijzen voor een specifieke
aanpak

A Voeding kan bijdragen aan klachtreductie

A Start: Een gezond basispatroon

AHet Ol kea bouwpakketjeb

A Indien gewenst, dan mogelijk om dit uit te wijden naar een specifiek dieet

A Doe dit wel bewust en bij voorkeur onder begeleiding om volwaardigheid te
bewaken!

AWil je de puntjes op de i qua eetpatroon, raadpleeg een diétist om een
keer te sparren

omdat eten, leunte in
I
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Zijn er vragen??

omdat eten, leunte in




dé\fgedietist

Diétistenpraktijk

manon@voedietist.nl
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Bedankt Manon van Alphen!
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MS & cognitie: nietzichtbare
symptomen

Mevr. M. Holleman

Klinisch neuropsycholoog
Jeroen Bosch Ziekenhuis
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cognitieve veranderingen bij MS

niet-zichtbare gevolgen van
multiple sclerose
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,MS |nformat|eavond,_15 jun|-2022.
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" Meike Holleman
’ kllmsch neuropsycholoog
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niet-zichtbare gevolgen van MS

oorzaken
cognitieve veranderingen
strategieén
waar kan de (neuro)psycholoog bij helpen
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wat Is cognitie?

Latijn:cognoscerd WgSGSyzZ 1SYyy
cognitieve functies:

hersenfuncties die nodig zijn voor waarnemen, denken,
onthouden en toepassen van kennis
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celkernenA WaNR 21 8 &2 F ¢
verbindingsbaan of axof Wg A G G S

YeStAYS A&az2ft SSNI K

Dendriet Axon-einde

Knoopvan SR :
Ranvier

Myeline-schede
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gevolgen van MS laesies

@ signalen gaan langzamer

@ tragere informatieverwerking
% minder efficiénte verbindinger
@ veranderingen in het netwerk

@ schade aan isolatiemateriaal
(witte stof), én aan stroomdraad

@ schade aan celkernen (grijze stof)

‘ cognitieve klachten
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tempo van informatieverwerking en
concentratie

@ denken en reageren gaat trager

SN \\\\\\"l"/h"/ z
@@ minder informatie tegelijk
o AN AN 47

@ concentreren kost meer energi N 'OI thL . -

@ayStft SN LIJ2@SN\]_‘ . Iz

@ sneller afgeleid ﬁ fOCUS o 1

@ moeizaam schakelen ""1,- M1S NEW *‘*

@ informatie komt minder snel vz (/"/ (' '““‘\\
boven SARANN] \\ \\«\h)
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geheugen

@@ minder informatie kunnen
verwerkenA

er komt minder binnen, dus er
wordt minder opgeslagen

A— @ door trager tempo informatie
"“‘:.;' ) missen

@ opslag verloopt langzamer
TZZ:“ |ﬂ @ meer moeite met opdiepen
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executieve functies

@ verzamelterm@ 2 2 NX

planning

overzicht

organisatie

mentale flexibiliteit (omschakelen)
aandacht verdelen
WKSEA]l2LISNFdzy OlASQ
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executieve functies: problemen

@ moeite met overzicht houden [
@ moeite om hoofd en bijzaken te scheide b
@ W3 OKI 1SELINRPOE SYSY&
% mentaal minder flexibel zijn

% minder goed kunnen plannen
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Indirecte gevolgen

@ onzekerheid

@aSt SOUASYS T2
@ spanning

@ veranderingen in zelfbeeld
@ vermoeidheid ik ’
& stemmingsproblemen < )

s,

(nog meer) cognitieve klachten:
‘ negatieve spiraal
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negatieve spiraal 1: onzekerheid

vermijden

onzekerheld
d&l & YS
S N.D
WwiS | ASy

30 dzy 6§08 minder
succeservaringe

O
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(bijv. sleutels kwijt zijn,

vergeten wat je ging doen)
bevestiging van

selectieve Tol
aandacht WFI| f S

stress en
spanning

W2 FAG2Z2N
vergt een deel van
de mentale
energie

grotere kans op l minder mentale
WYA&as ruimte
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negatieve spiraal algemeen
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wat kun je zelf doen?
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strategieén tempo & concentratie

% neem voldoende tijd

@ houd rekening met het moment van de dag
“* zorg voor een actieve houding

% deel taken op in haalbare stappen

@ PRET toepassen:
w Pauzes
w Rustige omgeving
w Eén ding tegelijk (en afmaken)
w Tempo aanpassen

Pleace Wait
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strategieén geheugen 1: onthouden

@ maak gebruik van structuur

@ zorg voor aandacht bij het inprenten

@ gebruik externe hulpmiddelen

@WYYdzZ GAY2RE 2LJat I yQy Y

r0tsy,,
/
"
el *,
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strategieén geheugen 2: herinneren

@ vermijd ingespannen zoeken; zorg voor rust

@ ga op zoek naar associaties of herkenningspunten

@ gebruik reminders (telefoon, naasten)

@YlIlF]l SSy WLIXIIFaeS @lry 2S L |
- tijdsafhankelijk en/of - situatiegebonden
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strategieén executieve functies

% maak gebruik van structuur
@ maak gebruik van hulpmiddelen

% deel grote doelen op in kleine,
haalbare stappen

% neem voldoende tijd

@ gebruik zelfinstructies: wat is de
hoofdlijn?
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wat kan de (neuro)psycholoog betekenen

@ neuropsychologisch onderzoek
@ Dbelasting/belastbaarheid

@ verwerking, veranderende
rollen

@ stemmingsproblemen
% revalidatie
% relatie
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Hartelijk dank voor uw aandacht!
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Bedankt Meike Holleman!



Jeroen BOSCH \\* ZIeKenHulIs
N

1830 uur

19.00 uur

1920 uur

19.40 uur

2010 uur

20.25 uur

-

Ontvangst met koffie & thee, zaal open. \

Aanvang van het programma, woord van welkom.

MS &Voeding
Mevr. M. van Alphen, diétist Voedietist diétistenpraktijk Alphen aan de Rijn

Cognitie bij MS: niet-zichtbare gevolgen
Mevr. M. Holleman, klinisch neuropsycholoog, Jeroen Bosch Zieken huis

Pauze met koffie en thee

Ontwikkelingen in MS-zorg
Dhr. dr. M. Garssen, neuroloog, Jeroen Bosch Ziekenhuis

Afsluiting




U Bristol Myers Squibb’

PLATFORM

(VS

Bristol Myers Squib heeft ter gelegenheid van Wereld MS da
van 29 mei tot en met 4 juni het Instagram account van
platformms.nl overgenomen. Bekijk dit terug om een kijkje te

kunnen nemen in de keuken van een farmaceutisch bedrijf. ErelineisiiiciidctaunteanagehS B s

laat bezoekers van dit Instagram platform kennis
maken met wat erbij komt kijken voordat een
geneesmiddel op de markt kan worden

gebracht.

@‘lmtagnam www.mijnms.m;%

June 2022 IMM-NL-2200045
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Ontwikkelingen in M&zorg

Dhr. dr. Marcel Garssen

Neuroloog
Jeroen Bosch ziekenhuis
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Ontwikkelingen in MS zorg

MS STZ Expertisecentru8teenenburgg JBZ

SCC De Helftheuvel
Marcel Garssen
15 juni 2022
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Intentieverklaring ondertekening op 21 april 202 k "; Jeroen BOSCH *aemmms

Het MS STZ Expertisecentrum JBZoamé¢ MS & vl

¢  pASBRABANTSDAGBLAD [] &

tak van) het JBZ revalidatiecentrum Tolbrug
hebben de intentie te verhuizen naar het
toekomstigeSteenenburgn Drunen (het
voormalige Land van Ooit)

21 april 2021: intentieverklaring JBZ en Jan Keld( * .
Mensen met Multiple Sclerose (MS) de best
passende zorg bieden en samen met hen grenze i e iEihors peiian

verleggen handtekening: MS
Expertisecentrum wil naar

medische campus Drunen

Dik de Joode 22 april 2021, 70.58

|
|| dolfk ks Aan do arts-pati- | tan van onder mesr Ti- | hoode i » - L g
entrelaie mag absolat | burg, Nimegen en Utrecht | Kelt Do o’ ' e RS
9etornd worden, Ao | wordt al goworkt aanwe= | nan: = (k‘:"‘,
L L] B ""
— {

DEN BOSCH/DRUNEN - De eerste ‘bewoner’

van de nieuw te bouwen Health Campus op
landgoed Steenenburg in Drunen heeft z'n
handtekening gezet. Het Jeroen Bosch
Ziekenhuis in Den Bosch wil metz'n MS
Expertise Centrum en met de MS-tak van
revalidatiecentrum Tolbrug verhuizen naar het
voormalige Land van Ooit.
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Intentieverklaring ondertekening op 21 april 2021

Onderzoek

Kelders sr. is al jaren financieel
nauw betrokken bij het onderzoek
van NeuroDrugResearch (NDR) in
Nijmegen. Onderzoek dat zich
richt op de oorzaken van MS en op

sr. vertelt enthousiast dathet NDR | is erg veel belangstelli
inmiddels een soort ‘mini-brein’ Ook start-ups krijgen|
heeft ontwikkeld. ,Door sympto-
men van MS in die hersenen aan te erpleegopleid
brengen, kunnen er medicijnen op | Maar daarmee q
worden getest.”- op.Kelderssr.isin g
Kelders sr. ontwikkelt op ver- Avans+ en het bed
zoek van professor Martens van (Your Medical
‘Waalwijk, over de

- SWRGIR CIgeNaar van
werkt samen met Philips aan een
verbeterde spoe] (coil) voor
MRI-scanners. ‘Verbeterd’ wil zeg-

gen dat de scans vee] scherper

worden, wat een betere diagnose
oplevert. ,,En MS-sers hoeven veel ‘

bij: bij zijn dochter is enkele jaren
geleden MS vastgesteld. Juist ook
dat geeft hem een enorme drive
om zijn plannen waar te maken,
Italiaander verwacht dat de eer-
ste versie van de verbeterde spoel
over twee jaar klaar is en de eerste

JBZ Krijgt centrale rol: ‘Wij gaan over de patiéntenzorg.

Marcel Garssen is een
van de vier MS-neurolo-

gen van het Jeroen Bosch

Ziekenhuis (JBZ) in Den
Bosch. Hij bestempelt
Steenenburg als ‘een gi-
gantisch project, waar ik
echt heel blij van word’.
Dit is écht uniek, een
-nieuwe stap in de zorg in
Nederland.” Mooie woor-
den over plan Steenen-
burg, maar wat wordt de
rol van het JBZ nu pre-
_ cies? De afspraken daar-
~ over zijn vastgelegd in een
tentie-overeenkomst
met Jan Kelders sr.,We
wilden heel helder hebben
wie waarvoor verantwoor-

delijk is. Aan de arts-pati-
entrelatie mag absoluut
niet getornd worden. Alle
zorginhoudelijke aspecten
vallen onder verantwoor-
delijkheid van het JBZ.."
Op andere terreinen is ‘sa-
menwerking’ het tover-
woord. Met universiteiten,
instanties en bedrijven.

Verbeterde zorg

Het JBZ wil de gehele MS-
zorg vanuit het JBZ over-
plaatsen naar Steenen-
burg. Daar wil het ‘stappen
maken in de diagnostiek
en behandeling’ van
MS-patiénten.

‘Samen met de universitei-

ten van onder meer Til-
burg, Nijmegen en Utrecht
wordt al gewerkt aan we-
tenschappelijk onderzoek:
ter verbetering en optima-
lisering van de patiénten-
zorg. Nieuwe technolo-
gieén moeten zorgen voor
betere monitoring, bijvoor-
beeld door speciale apps
te ontwikkelen.

Garssen geeft een ander
voorbeeld en vertelt dat
met het Donders Instituut
wordt gekeken naar de
toepasbaarheid van een
virtual reality bril.

De essentie: dankzij de bril
ontstaat mogelijk al in een
eerder stadium zicht op

hoe de ziekte zich ontwik-
kelt. Die onderzoeken kun-
nen straks allemaal op
Steenenburg plaatsvin-

Zorg op maat
In een tweede gebouw zal
ruimte zijn voor eventuele
zorgpartners, bedrijven die
zich toeleggen op een
nieuw zorgconcept, voor
instanties die bezig zijn
met lifestyle-coaching of
met beweeg- en voedings-
patronen.  °
Het moet wat Garssen

- zorg op maat.” :

een hbo-v opleidin
burg. Daar zouden
70’150, eventuee]
landse, studenten
Die studenten st
(tijdelijk) op Stee]
nen als ze willen
MS-centrum, li¢
i quen: \
naar van Yomen

Hoven hoopt sn

teu

rijke vinger in de pap, zelfs
veto-recht, bjj de vraag




Witte rook bij miljoenenklus. Hendriks bouwt MS Centrum, 120 appartementen en 50 huizen in Jeroen BOSCH \* ZIEKENHUIS
N

voormalig Land van Ooit.
https://www.bd.nl/waalwijk -heusden -e-o/witte -rook -bij -miljoenenklus -hendriks -bouwt - ms-centrum -120 -
appartementen -en-50-huizen -in-voormalig -land -van - ooit~ad3ad801/

Werkzaarhhédeh op Landgoet “e_@sw
aan de kant van d¥immerik de voorm

parkeerplaats In het mlddengedeelte

IS nog net Kasteal'Oultremontte zien, het
voormalige Roze Kasteel.



https://www.bd.nl/waalwijk-heusden-e-o/witte-rook-bij-miljoenenklus-hendriks-bouwt-ms-centrum-120-appartementen-en-50-huizen-in-voormalig-land-van-ooit~ad3ad801/

Ontwikkelingen nieuwbouw Jeroen BOSCH N ZIeKenHUIS

PROJECT 3785

RELATIESCHEM MULTIPLE $CLEROSE SPREEKUURCENTRUM - DIAGNOSTISCH CENTRUM - REVALIDATIECENTRUM-DAGEEH ANDELING

JEROEN BOSCH ZIEKENHUIS LOCATIE STEENENSURG TE DRUMEN

&

Hend‘riksc Janssen



Mens met MS centraal Jeroen BOSCH \\b ZIeKeNHUIS

MS in JBZ
STZ expertisecentrusipraregionaal
700-1000patienten

4 MS neurologen

2 Revalidatieartsen

2 Neuroradiologen

2 MS VPK

1 VPK specialist

1 Research VPK

3 Secretaresses

Neuropsychologie

MS team met revalidatie (Tolbrug), PMA,
radiologie, oogheelkunde, urologie, MDL,
gynaecologie, (neuro)psychologie, MMW
Alle behandelingen®tot 3¢ lijins medicatie
Kliniek, polikliniek en dagbehandeling
Meerdere werkgroepen

Jeroen BOSCH X ZIEKENHUIS

Nieuwe partners zorgonderzoek- innovatie

WerkagroeperSteenenburg
F&Ccapag innoy, K&V, JBA, dag betpmmun reva radio,serv.n MICT Klinfys, KBGetc




Missie MS zorg Jjeroen BOSCH &\bzmemms

we transparantefopreferenteen mensgerichte MZorg. a Y

Wij staan voor gepersonaliseerde en geintegreerde neurologische, By g
neuroradiologischen revalidatiegeneeskundige zorg, waarbij de mens : 3_3;“:’ <o N
MS centraal staat en naar wens en behoefte eigen regie kan voeren. .2 ,3}; =¥
Samen met mensen met MS en hun naasten, maar ook met innovatie

wetenschapen zorgyerzekeringgartners, verbeteren we continue de zorg.

We verleggen grenzen met en voor mensen met MS, om iedereen maximaal te
kunnen laten functioneren, maar ook om participatie en kwaliteit van leven
(meetbaar) te optimaliseren en te borgen voor de toekomst.

O.a. aan de hand van:
A Diepte interviews 10 mensen met MS
A Patiénten enquéte 662 mensen met MS




Verbeteren MSzorg

Jeroen BOSCH \\* ZleKenHulIs
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Verbeteren MSzorg

O.a.:
A Diepte interviews 10 mensen met MS
A Patiénten enquéte mensen met MS:

Doel vragenlijst
- Navraag MS zorg algemeen en met name over situatie SBC/ buitenlocatie
- Input verkrijgentbv businessplan en toegevoegde waarde van zorg op SBC

Respons
- Totaal verstuurd N= 662 mensen met MS
- Respons N= 339 compleet ingevulde lijst



Verbeteren MS zorg Jeroen BOSCH \\b ZIeKeNHUIS

Patiénten enguéte mensen met MS : resultaten

- Meer dan 90% tevreden tot zeer tevreden over het STAHMBndelcentrum
- Gemiddeld wordt de zorgen dienstverlening met een 8,1 beoordeel

Verbeterpunten,;
Meer informatie over leefstijl, voeding, werk en cognitieve klachten
MRI scan en bespreken uitslag op dezelfde dag
Combinatiespreekuur neuroloog eavalidatiearts

Meer (patiénten) bijeenkomsten

Gepersonaliseerdorgpad

Too oo o o o

Wat spreekt aan;

A Alles van MS op 1 plek, alle expertise onder 1 dak

A Samenwerking tussen zorg, onderzoek, wetenschap en innovatie
A Bundeling van expertise en kennis op gebied MS

A Minder ziekenhuis idee, kleinschaliger

A Groene omgeving, huiselijke sfeer

A Gratis parkeren, dichtbij het gebouw
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Patiénten enquéte mensen met MS : resultaten
Vragen over MS ExpertisecentruSteenenburg JBZ

Waarom de zorg verplaatsen?

A Meer dan alleen patiéntenzorg (inclusief infuusbehandelingen en
poliklinische revalidatiebehandeling)

A Plaats voor diagnostiek, wetenschappelijk onderzoek, ontwikkeling
én innovatie op M§ebied, alle experts bij elkaar.

Door zorg, onderzoek en innovatie onder één dak samen te brengen
versterken wij de verbinding en samenwerking met elkaar. Dit komt de
zorg voor mensen met MS ten goede.

| ASNDPA2 aidlFlFd RS T2NB @22NJ RS YSya Y¢
individueel persoon met MS nodig aan behandeling, adviezen en
06S3ASESARAYIQD
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Wat hebben wij tot nu toe met de resultaten enquete gedaan’?

.

Gepersonaliseerdorgpad
Verbeteren informatievoorziening (website, foldemsijnJBZma)p
Landelijke werkgroep MEVN;oaMS.NL

Afstemming radiologie / MRI / controleafspraak op dezelfde dag
Keuze digitaal/telefonisch/poliklinische afspraak
Voeding:werkafspraken met diétisten in de regio

Arbeid: samenwerking met Tolbrug, inzet MMW, scholing bedrijfsartsen
verbeteren informatiembt werk en MS

Begeleiding afspraken met psycholoog, MMW, nieuwe patiénten iaéssies
Vernieuwing MS revalidatie behandelprogramma
Samenwerkingn.a. met NAH/pkthuiszorg

aS5[ M AYy(dSNpk¥SMDL 2n MGk h

' NBf 23AS T A Ypk\SS\NIDA énMBks a5
tal! M FTFadSYYAy3 LI N YSRA
Deyl SO2t 23AS [ PG22NILI I yiA
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Wat hebben wij tot nu toe met de resultaten enquéte gedaan?

T D —— —a MR

1000000

Daarnaast:

A Ehealth: pilot verricht met MS sherpagikam): geeft mogelijk een ver erd
inzicht in de ziekte(progressie) van patiénten d.m.v. continue ~0
monitoring. Andere pilots volgewagesprek Floodlight

@

A Mensen met MS betrokken
A Implementatie in zorgpadenrhijnJBZmap
A Gesprekken met andere (zorq) partners
T\ =
nieuw =

VERENIGING

nr

NEDERLAND




Ontwikkeling zorgprocessen
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Ontwikkeling website en behandelprogramma MS

Medische informatie en zorg

A Website is nog steeds in ontwikkeling

A Met verschillende betrokkenen
uitbreiden inhoud w0 D Betantelng -

A MS revalidatie behandelprogramma TB

Hioofdistuk 2 Behamae] PrOE T BIMITIR. . o ce et e e e er e e e e o0 s e e o002 2 e 008 e e 00 ot |

MS-studies

Consuftwoering en multidiscp Enair spreeluur (revaldatieart =) (Zanyg 0212345 o oo Aideling

o Wetenschappelijk
Cognitief functioneren (psycholoog, ergotherapeut enlogopedist] .o e e T MS-Behandelcentrum onderzoek

Mo biliteit (fysotherapeut, bewezinzagoog en ergotherap eut) . . o e

Communicatie (legopedist). . .

Arm- en handfunctie (ergotherapeut, fysiotherapeut ] . e ce e e Dagelijks leven
wienmusei dheid (ergotherapeut, peychomotore therapeut/bewegin g=agoos, psycholoog) .-

Leefstijl (psychomotensch therapeut/bewesin zagoos, fysiotherapeut, diétist |

MS en M

Arbei dsparticpatie (arbeidscobrdinator (ergotherapeut), maatschapp ek werker, werken a;;orijden
WETKET LdeTl

L 1 T T o SRR
Sociale partiopatie (MastschaDEETJE WETKET] ..ot e ettt st
Coping, emoties, gedrag (psycholcog, maatschappefkwerker, psychomotorisc he therapeut] ...

Sekzualteit en intimiteit jmaatschap pefkwerker, peyCholoog) o e M5 MS en MS en
e seksualiteit zwangerschap

MS Zorg Nederland, voorlichtingsavonde

MS+ SNBYA3IAYy3ISYy T O2

informatiebijeenkomsten -
Professionals in NAHlersenz SWZ hulpmiddelen
NAHverpleegkundigen
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Zorg- diagnostiek en behandeling van mensen met MS op 1!

o oo oo Do

Buiten het ziekenhuis maar toch alle behandelingen binnen 1 organisatie
en onder begeleiding van dezelfdehandelda)r(en)

Revalidatie, neurologie, radiologie (MRI), laboratorium en dagbehandeling
Verbetering zorgoaone stop shops (MR, lab, consult,
combinatiespreekuren)

Van diagnose tot laatste levensfase

CKSYlIFALINBS]1dzZNBY Sy Il yYRIFEOK{O @22 NJ
voeding, spasticiteit, continentie, etc.

Aanvullende geneeskunde inrichten (leefstijl, zingeving, participatie,
coaching)
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BEEINEER S
Data gedreven verbetering zorg en onderzoek

A Datainfrastructuur en verzamelen (anonieme) data voor zorgverbetering /
onderzoek / samenwerking (eHealth)

A mProve(Santeory universiteitenoa)

A Facilitator voor iedere (deelnemende) onderzoeker binnen NL (en daar buiten)

Wetenschappelijk onderzoek

A (Van molecuul tot mens), mens met MS in beginfase tot mens met MS in eindfase
leidend tot innovatie in zorg / behandeling (NWO aanvraag idee, zie verder)
A Patiéntgebonden en (eventueel)(materiaal beschikbaar stellen voor) basaal

Versterken en verbeteren netwerk samenwerking

A 0O.a. met patiénten(verenigingen), professionals (supra) regionaal, zorg"
gemeente, provincie .l
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Dataverzameling eHealth
Beeldvorming / MRI (C/K) Coils
Biomarkers(dig/ serol)




yze@w@sy. )

a{ Sy I yRSNB yASdwS
® ; YSR | 0NJ yal

NaastSteenenburgC

Later

treatment Later

intervention

Treatment

at diagnosis Intervention

at diagnosis

Disability

f

Disease
Onset




Na.tuurlijk beloop Jeroen BOSCH *ZIEKEHHUIS

a 100
S
7 _
E 80
5 B RRMS
2 60 SPMS
o1} s
,E _____________ .ﬁ‘,
S 50% RR -
E 40 — L’ |
o e |
*E N  Median time to SP=15 years
g 20 :
Bl :
K 50% SP |
0 [ | | l | |
0 10 20 30 40 50

Disease duration (years)



Natuurlijk beloop met medicatie?  ieroensoscn sflw zecenus

a 100
S
7p) _
2 80
al
w
Lel))
=
o
= 40—
o
o
2
& 20
g
/  50%SP
0 | | | | | |
0 10 20 30 40 50

Disease duration (years)



Jeroen BOSCH \\* ZleKenHulIs
N

Een scala aan therapeutische mogelijkheden

o)
idence
isease
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Ziektemodulerend¢herapie MS

Teriflunomide Ocrelizumab
Alemtuzumab  peginterferon Ozanimod Diroxymelfumaraat
Natalizumab s BTKremmers
. . Cladribine .
Interferonen Glatirameer Fingolimod lerr:aert:g; Ponesimod
Siponimod Ofatumumab
(DMF)
1 ‘ v * v ‘ V V

v vV Vv  / v v
1995 1997 1999 2001 2003 2005 2007 2009 2011 2013 2015 2017 2019 2021 2022
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NatalizumalEID /Tysabri(Next MS studie)

w Standard intervatlosing(SIDvsExtended intervatlosing(EID)

w EID lijkt even effectief (@ wekenahvbloedspiegels)

w Minder bijwerkingen, lager risico op PML

w Minder ziekenhuis bezoek en lagere zorgkosten

w ECTRIMS: geen radiologische of klinische ziekteactiviteit alle groepen

w Definitieve resultaten verwacht in 2024
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Ofatumumab Kesimpta

- : Myelin |} \
" Debris
Myelin . &
Sheath : £
Self . ChimericmAb  Humanized mAb HumanmAb
~ Antigens / \  Rituximab Ocrelizumab  Ofatumumab |
(- Antibody peoduction ) / N i . e
-Oboocwmsby
\\ ’I : ~
sl g 4 Anti-CD20 Therapies
i
= - D20
= @ % _ o
e \ l o 3= »
- . ~ \ J/
-l & -/,,\.2{. '
—— ) B-Cell
——— Apoptosis

IL-6 112 R-15 GM-CSF pmnﬂsm:oqcyto&mepcowwcn

Plasma Cell
. vy ¥ { { « Stimudation of COS, Th & Th17 celis
M\xmmo! nuctoohaoes )
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Ofatumumab Kesimpta

w EMA goedkeuring begin 2021, vergoedingsstatus april
2022

w Monoclonale antistof gericht tegen B cellen (aGiD20)
w Subcutaan (in de huid) iedere 4 weken

w Heel effectief, vergelijkbaar meftcrelizumalkdat 1x per 6
maanden via het infuus wordt gegeven

w Nadeel; 1x per maand subcutaan maar voordeel dat het
thuis kan
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Sfingosinel-fosfaat (S1RYyeceptor modulatoren

w Fingolimod Gilenya®)pzanimod(Zeposi®),
siponimod(Mayzent), ponesimod(Ponvoryg)

w Zorgen er o.a. voor dat lymfocyten |
meer uit lymfeknoop kunnen treden

w Fingolimod > 10 jaar

w Siponimodook voor actieve SPMS

eeeee

Lymphocytes

4
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Sfingosinel-fosfaat (S1RYyeceptor modulatoren

S1PR1 S1PR2 S1PR3  S1PR4  S1PR5S
Fingolimod + - + + +
Siponimod + - - - +
Ozanimod + - - - +
Ceralifimod + - - - +
Ponesimod + - - - -

Organ
system
expression

Immune
cell
expression

Function

Receptor

Brain, heart,
spleen, liver, lung,
thymus, kidney,
skeletal muscle,

Brain, heart,
spleen, liver, lung,
thymus, kidney,
skeletal muscle

Brain, heart,
spleen, liver, lung,
thymus, kidney,
testis, skeletal

Lymphoid, lung

Brain, skin, spleen

lymphoid muscle

T cells, B cells, B cells, B cells, T cells, B cells, Natural killer cells,
natural killer cells, ~ macrophages, macrophages, macrophages, eosinophils,
macrophages, monocytes, monocytes, monocytes, mast cells,
monocytes, eosinophils, neutrophils, neutrophils, patrolling
neutrophils, mast cells eosinophils, eosinophils, monocytes
eosinophils, mast cells, mast cells,

mast cells, dendritic cells denderitic cells

dendritic cells

Immune cell Immune cell Immune cell Immune cell Natural killer cell
migration, mast migration, mast migration, migration, T cell trafficking,

cell degranulation,  cell degranulation,  endothelial cytokine oligodendrocyte
angiogenesis, endothelial barrier function, secretion, survival
neurogenesis, barrier integrity, heart rate bronchial smooth

endothelial smooth muscle regulation, muscle cell

barrier function, cell function, smooth muscle function

heart rate epithelial haircell  cell function

regulation, integrity and

smooth development

muscle cell

function,

astrocyte and glia
activation and
proliferation,
blood-brain
barrier function

ZIeKenHulIs
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Sfingosinel-fosfaat (S1RYyeceptor modulatoren

w Nieuwere medicijnen grijpen specifieker aan op receptor
subtypen. Allemaal op subtype 1 maar nieuwere
medicijnen niet op subtype 3 en 4 ponesimodook niet
op subtype 5.

w Daarmee lijkt de kans op bijwerkingen kleiner vergeleken
met fingolimod mn op hart en vaatstelsel.

w Ozanimodhoeft 1e keer niet in kliniek onder cardiale
monitoring.

w Komen nog meerdere soortelijke medicijnen voor MS
aan. Complex hoe dan te kiezen voor welke variant.
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BTK remmers

The NEW ENGLAND JOURNAL of MEDICINE

“ ORIGINAL ARTICLE ”

Placebo-Controlled Trial of an Oral BTK
Inhibitor in Multiple Sclerosis

Xavier Montalban, M.D., Ph.D., Douglas L. Arnold, M.D., Martin S. Weber, M.D.,
Ivan Staikov, M.D., Ph.D., Karolina Piasecka-Stryczynska, M.D., Ph.D.,
Jonathan Willmer, M.D., Emily C. Martin, Ph.D., Fernando Dangond, M.D.,
Sana Syed, M.D., M.P.H., and Jerry S. Wolinsky, M.D.,
for the Evobrutinib Phase 2 Study Group*

ABSTRACT

BACKGROUND
From Vall d'Hebron University Hospital, Bruton’s tyrosine kinase (BTK) regulates the functions of B cells and myeloid cells that
Barcelona (X.M.); St. Michael's Hospital,  are implicated in the pathogenesis of multiple sclerosis. Evobrutinib is a selective oral

University of T , Toronto (X.M.), S e A
a:::,,':':{,;:, NZ:’,::Z“:"?:SZW(Q ML BTK inhibitor that has been shown to inhibit B-cell activation both in vitro and in vivo.

Articles

Safety and efficacy of tolebrutinib, an oral brain-penetrant i @
BTK inhibitor, in relapsing multiple sclerosis: a phase 2b,
randomised, double-blind, placebo-controlled trial

Daniel S Reich, Douglas L Arnold, Patrick Vermersch, Amit Bar-Or, Robert ] Fox, Andre Matta, Timothy Turner, Erik Wallstrém, Xinyan Zhang,
Miroslav Mares, Farit A Khabirov, Anthony Traboulsee, on behalf of the Tolebrutinib Phase 2b Study Group™

Summary

Background Tolebrutinib is an oral, CNS-penetrant, irreversible inhibitor of Bruton’s tyrosine kinase, an enzyme Lancet Neurol 2021; 20: 729-38
expressed in B lymphocytes and myeloid cells including microglia, which are major drivers of inflammation in  seecomment page 689
multiple sclerosis. We aimed to determine the dose-response relationship between tolebrutinib and the reduction in  “swdy Group members listed in
new active brain MRI lesions in patients with relapsing multiple sclerosis. the appendix
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BTK remmers

w Veel aandacht laatste jaren

w Grijpt wat anders aan, remt de ontwikkeling van B cellen
maar werkt ook op aangeboren afweersysteem

w Remt naast inflammatie mogelijk ook geleidelijke
progressie

BTK inhibitors NNCO0114-005

Epratuzumab @

Baminercept
Pateclizumab

w Effectief in fase 2 onderzoek

o
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@ =
==

Ocrelizumab
w Fase 3Evobrutini Tolebrutinih Ofatumumab N T
Fenebrutinib el S S

S
== Tabalumab

Atacicept @@
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BTK remmersEvobrutinib

A Total No. of Lesions at Wk 12 through 24

0 4 :
| = 1
2 |
(%] 1
()] 1
— 1
(¥ 1
(] 1
o |
Z '
c :
N 1
9 1
= |
Placebo Evobrutinib, Evobrutinib, Evobrutinib, | Dimethyl
25 mg QD 75 mg QD 75 mg BID fumarate
Lesion rate ratio (95% Cl) 1.45 (0.72-2.91)  0.30 (0.14-0.63)  0.44 (0.21-0.93)
Adjusted P value vs. placebo 0.32 0.005 0.06
Unadjusted P value vs. placebo 0.29 0.002 0.03

Nieuwe gegevens verwacht in 2023!
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Stamceltherapie




