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Achtergrond informatie multiple sclerose

Statement WHO over MS
Introduction

2 Multiple sclerosis (MS) is the most common primary neurological
disorder of young adults in most countries, affecting approximately
2.5 million people worldwide. It is a common cause of disability: up
to 60 percent of patients are no longer fully ambulatory 20 years
after onset of the condition.

J This burden of disability can markedly reduce the person with MS
ability to perform everyday activities and significantly impairs their
quality of life. Moreover, because the disease often develops at
about the age of 30 years, there is a substantial financial cost, both
to the person with MS and their family and to society as a whole,
resulting from loss of productivity.
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Achtergrond informatie multiple sclerose
. . : VUmc (/K/

e Man:vrouw=1:2a3
e Voorkomen 1 per 1000
e Begin meestal tussen 20-40 jaar

* Onvoorspelbaar ziektebeloop

 Hoeft niet te leiden tot invaliditeit

» Groeiend aantal behandelingsmogelijkheden
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Visual disturbances
(blurred vision, color distortions,
loss of vision in one eye, eye pain)

Loss of sensation,
speech impediment,
tremors, or dizziness

Limb weakness,
loss of coordination

and balance

Bladder and

bowel dysfunction

- Mental changes
(decreased concentration,

attention deficit, memory loss)

Depression
Paranoia

Uncontrollable laughter
and weeping

A\

4 \
Muscle spasms,

fatigue, numbness,
X | prickling pain
i
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Achtergrondinformatie VUmc MS Centrum
. L vume ((F

Hét nationaal referentiecentrum voor MS in Nederland:

400 nieuwe verwijzingen per jaar (>90% second opinions)

Diagnostische vraag en/of therapeutische vraag

Verwijzingen uit heel NL

Directe MS zorg: 1000-1200 patiénten in Vumc

Biza/2a/AM. Meger-Dun
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Achtergrondinformatie VUmc MS Centrum
. L vume ((F

Wetenschappelijke output MS Centrum VUmc:

Harvard, Boston

UCL Medical School, London
VUmc, Amsterdam

San Raffaele, Milaan

Cleveland Clinic, Cleveland
UCSF, San Francisco

QM University of London, London
Oxford University, Oxford
University of Basel, Basel

© 0 N O Ok~ WD~

10. University hospital Vall d’Hebron, Barcelona

Bron: expertscape.com, juli 2016
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Basisprincipe Value Based Health Care
. PInEP vume (/7
| Waarde

kosten

=gepastheid X Ulkomsten relevant voor de +

patient/Kosten om deze uitkomst te leveren

effectiviteit -

Patient: effectiviteit
Maatschappij: kosten

obbvie vume (/7

\'




VUmc MS Centrum
. vume (V7

Kosteneffectiviteit ten opzichte van twee andere MS centra:

» lagere kosten per jaar >20%

* hogere kwaliteit: utility, relapse

Center VUmc Other
% relapse 24 32
Utility 0.634 0.590
Total cost 25500 31300

Wat vindt de patiént ervan?

Kwaliteit van geleverde zorg: 8.65
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. Waardebepaling van geleverde zorg: e (/%

/

Hoe stel je ziektewinst ofwel mindere achteruitgang bij een chronische
aandoening zoals MS vast?

Wat is de beste manier om verbeteren van kwaliteit van leven te meten?
Welke kosten zijn hier mee gemoeid?

Generieke uitkomstmaten: EQ-5D of SF-6D

Ziektespecifieke uitkomstmaten: aandacht voor moeheid, cognitie




Voorbeeld: uitkomstmaten bij borstkanker
. J VUmc (/K/
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.Voorbeeld: uitkomstmaten bij borstkanker VUmc (ff

».

Tijdens consult in spreekkamer kunnen
de resultaten besproken worden

VAS

Body image >~ - Global health status

\ \ ———Preoperatief (n-72)
> & Social functioning

Sexual functioning * [/ S, Ve
A ——Postoperatief 1 (n-24)

Breast symptoms"” - / — Fatigue

Pain
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' Value Based Health Care volgens principe van Porter
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1

Vorm een
geintegreerd (multi-
disciplinair) team
of centrum

> 2

Claim & deel Meet resultaat:
excellente zorg- uitkomsten en
paden & resultaten kosten voor iedere

(inter)nationaal patiént

4 3

Organiseer & Maak afspraken
integreer zorg over voor betaling
verschillende per zorgpad of
(keten)partijen zorgcyclus

Bouw een ondersteunend IT platform
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6 Bouw een ondersteunend IT platform

vVUmc (ff

Contact met Mellen Center for Multiple Sclerosis Cleveland Clinic:

Epic
e Software geintegreerd in Epic waardoor duidelijker overzicht MS
klinische, radiologische en patientgerapporteerde uitkomstmaten

e Welke mogelijkheden in Epic?

© Multiple Sclerosis (PLEASE COMPLETE THE PROVIDER-ENTERED INFORMAT
¢ Clinically or Radiologically Isolated Syndrome (PLEASE COMPLETE THE PROVIC
¢ Devics Neuromyelitis Optica (PLEASE COMPLETE THE PROVIDER-ENTERED |l
¢ Other Neuroinflammatory Disorder (PLEASE COMPLETE THE PROVIDER-ENTEI
€ Unknown

Date patient reports onset of symptoms

© Unknown
¢ Completed
{MMM-YYYY [i.e., JAN-2000])
" Estimated
If possibie, this shouid be confirmed based on documentation from the medical record.

 Not Applicable
© Unknown
¢ Completed
[ (MMIMEYYYY e, JAN-2000])
[~ Estimated
This date is based on the date the patient was given the diagnosis by a physician.

Clinical Course

Select one

¢ Clinically Isolated Syndrome (Including CIS / RIS)
C Relapsing remitting

© Secondary Progressive with relapses

¢ Secondary progressive without relapses
 Primary Progressive

¢ Progressive Relapsing
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Mellen Knowledge Program:

. Clinician and Patient-reported outcomes vUmc (”K/

« Clinician-entered: T3 Cleveland Clinic
— Timed 25 foot walk (sec) and assistive device MyChart ( '( n

)
Your Interactive Health Records

— 9-hole peg test — right (sec) Ry

— 9-hole peg test — left (sec)
— Number of falls in the last month
— OCT metrics (at time of OCT)

e Patient-reported:
— European Quality of Life (EQ-5D)
— Patient Health Questionnaire (PHQ-9)
— MS Performance Scales
— Neuro-QOL v1.0
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VUmc MS Centrum wat bieden wij nu: e (ff
Tweede meningen spreekuren:

e Multidisciplinair: neuroloog en radioloog
e Diagnose

e Behandelingsadvies

e > 400 verwijzingen per jaar

MS patienten, 2000 - 2004

e “One stop” 2 14, S o

| 10-<100 /|

W 100 < 346 w
Brza/za/AM. Meger-Dun ' y

5

Claim & deel
excellente zorg-

paden & resultaten
(inter)nationaal
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. VUmc MS Centrum: wat bieden wij nu?
n j VUmc (”K/
Chronische MS zorg:

o Spreekuur

e Multidisciplinair: neuroloog, radioloog, revalidatiearts, medisch
psycholoog, MS-verpleegkundige, fysiotherapeut, ergotherapeut en
maatschappelijk werkende

* Volgens meest recente inzichten

* Regelmatig update protocollen
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VUmc MS Centrum - overwegingen toekomst
' e VUmc (/K/
1

Vorm een

geintegreerd (multi-
disciplinair) team
of centrum

Chronische MS zorg:

Organiseer de zorg rondom de patiént/aandoening en niet per specialisme:

e Patient met bepaalde aandoening centraal

* 1 unit voor de MS zorg waar medische disciplines rondom deze aandoening
georganiseerd zijn

* Neuroloog, revalidatiearts, uroloog, oogarts, medisch psycholoog, MS-
verpleegkundige, fysiotherapeut, ergotherapeut en maatschappelijk
werkende

1 centraal aanmeldpunt/contactadres
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VUmc MS Centrum - overwegingen toekomst
e vUmc (ff
1

Vorm een

(‘

geintegreerd (multi-
disciplinair) team
of centrum

Chronische MS zorg:
Organiseer de zorg rondom de patiént/aandoening en niet per specialisme
Vraagt om veel veranderingen:

Locatie

Bekostiging

Hoofdbehandelaarschap

Hoe integreer je dit in hele ziekenhuis?
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VUmc MS Centrum — proeftuin VBHC - schets
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Vanuit patient bij jaarcontrole:

e Enkele weken voor consult online vragenlijst invullen

e Planning obv evaluatie vragenlijst en overleg met patiént: bij welke
disciplines consult

e Dag van afspraak: geindividualiseerde zorgstraat op een gang
* Indien nodig overleg tussen verschillende disciplines
e Behandelingsadvies

« Centraal aanspreekpunt: case manager
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" Proeftuin VBHC VUmc MS Centrum
. vumc (f%

Samenvatting:

1. IPU voor MS: mooi concept met kansen, ook veel uitdagingen,

tussenoplossing mogelijk?

Uitkomstmaten: eerste stappen zijn gezet

Vergoeding voor hele keten van MS zorg in VUmc: pilot mogelijk?

4. Integreren van zorg over verschillende locaties: versterken van
samenwerken in netwerken

5. Landelijke dekking; vergroten “geographic reach” de beste zorg
toegankelijk voor iedereen

6. IT platform: aandacht voor wat er meer mogelijk is binnen EPIC of
andere software

@ N

integre: g over
verschillende
(keten)partijen
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Proeftuin VBHC VUmc MS Centrum
vVUmc (ff

Samenwerken 40

de Toekomst

Dank voor uw aandacht!
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