MS centrum Leeuwarden

Inleiding
In 2008 zijn er binnen het neurologisch centrum van het MCL plannen gemaakt voor het opzetten van ketenzorg rond MS, en gekoppeld daaraan de start van een  MS centrum binnen het MCL. 

Doel is het zorgproces voor MS patiënten te optimaliseren.

Het MS centrum Leeuwarden:
De dienstverlening van het MS- centrum omvat:

· Diagnostiek

· Behandeling

· Begeleiding

· Transmuraal afgestemde informatie en voorlichting.

Het MS- centrum en de MS ketenzorg is gericht op een gestroomlijnd zorgproces voor MS patiënten waarin multidisciplinaire en transmurale behandeling centraal staan.

Het MS centrum zal vooralsnog functioneren vanuit de polikliniek neurologie van het MCL.
Patiënten populatie:

Het chronisch, veelal progressieve en zeer diverse beeld van MS brengt voor de behandeling en de begeleiding van patiënten een aantal specifieke kenmerken met zich mee. 

De mate van progressie en de diversiteit van de klachten zijn per individu verschillend. Het is daarom nodig om per persoon te bekijken en te bespreken wat er aan zorg en ondersteuning nodig is.

MS kun je globaal onderverdelen in de volgende fasen:

· De diagnostische fase

· De fase van beginnende beperkingen

· De fase van de toenemende beperkingen

· De fase van de vergevorderde beperkingen

Elke fase brengt nieuwe vragen en problemen met zich mee.

Het continue proces van ontwikkeling van beperkingen en handicaps bij de patiënten, en de daardoor steeds wijzigende mogelijkheden, vragen om een regelmatige en diverse begeleiding.

Op dit moment zijn er circa 350 MS patiënten in onze regio die op enigerlei wijze een zorgvraag hebben op het gebied van multiple sclerose.

De gemiddelde leeftijd waarop de MS patiënt de diagnose krijgt is 26 jaar

Er komen ongeveer 10-15 nieuwe patiënten per jaar bij.

Behandeling:

De behandeling van MS bestaat uit een medicamenteus en een niet medicamenteus deel:

· Medicamenteuze behandeling:

De medicamenteuze behandeling van MS is erop gericht de progressie van de ziekte te remmen en eventuele exacerbaties te behandelen 

Daarnaast is er uitgebreide symptoombehandeling voor onder andere de blaasproblemen en spasticiteit. 

De keuze voor behandeling wordt per patiënt bepaald door de specifieke situatie, en veranderingen in zijn of haar situatie. Voor een deel van de behandeling en begeleiding zijn deze patiënten aangewezen op het ziekenhuis, voor een ander deel op het revalidatie centrum en de thuiszorg.
· Niet medicamenteuze behandeling:

De niet medicamenteuze behandeling is vooral gericht op het behoud van zo zelfstandig mogelijk functioneren met alle beperkingen die optreden. Deze behandeling omvat onder andere begeleiding en ondersteuning t.a.v. : ADL, werk, mobiliteit, energie management (vermoeidheid) en blaasproblemen.

Begeleiding op het psychosociale vlak, het omgaan met de cognitieve beperkingen, de verminderde belastbaarheid en ondersteuning van de mantelzorg.

De behandeling van MS kent dus vele specialistische aspecten zoals: fysiotherapie, psychologie, urologie, logopedie, revalidatie en maatschappelijk werk. Tijdens het ziekteproces zal de MS patiënt met meerdere specialismen in aanraking komen, zowel in de 1e als in de 2e lijn.

Voor goede, op elkaar aansluitende zorg, is het essentieel dat allen samenwerken. Dus is ketenzorg belangrijk.

Ketenzorg:
De onvoorspelbaarheid van de ziekte en de patiënt specifieke behandeling en begeleiding noodzaakt tot ketenzorg. Als een patiënt bijvoorbeeld een exacerbatie krijgt kan het nodig zijn op zeer korte termijn medicatie aan te passen, thuiszorg in te schakelen, een revalidatie programma op te starten en extra psychosociale ondersteuning te geven. Deze aspecten van zorg en behandeling moeten op elkaar afgestemd worden om optimaal resultaat te behalen.

Om het voor de patiënt zo overzichtelijk mogelijk te houden is gekozen voor het model van de 1- loketfunctie.

De patiënt heeft één vast aanspreekpunt, wat laagdrempelig is en gemakkelijk bereikbaar. Dit is de MS-verpleegkundige. Zij coördineert de zorg, overlegd met andere disciplines en brengt zonodig patiënt in, in het MDO en/of het gezamenlijk MS spreekuur

Wat is er veranderd:
· Elke nieuwe gediagnosticeerde MS patiënt wordt doorverwezen naar MS verpleegkundige.

· Patiënt heeft één vast aanspreekpunt, nl. de MS verpleegkundige

· Patiënt wordt poliklinisch vervolgd door wisselend neuroloog en MS verpleegkundige

· Er is een MDO, bestaand uit neuroloog, MS verpleegkundige, revalidatie arts en maatschappelijk werker. Hierin worden besproken:

· Nieuwe patiënten

· Patiënten gezamenlijk in zorg

· Complexe zorgvraag / acute zorgvraag

· Diverse medicamenteuze therapieën 

· Zorgproces rondom MS patiënten gestructureerd, volgens vaste verwijsroutes.

· Iedere patiënt wordt minimaal 1x/jaar gescreend op blaasproblemen, d.m.v. bladderscan.

· One-stop-go visit, voor o.a. second opinion, In een middag bij neuroloog, MS verpleegkundige en revalidatiearts. 

· Afstemmen en optimaliseren informatievoorziening naar patiënten

· Afstemmen en optimaliseren informatievoorziening van en naar zorgverleners

Er is een website van het MS centrum, onderdeel van de website MCL

www.mcl.nl/mscentrum 
Gekoppeld aan de website is een digitaal volgsysteem voor MS patiënten met daaraan de mogelijkheid voor het stellen van e-consulten.

Alle MS patiënten worden geregistreerd in een eigen database.
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