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UMC's werken samen aan retrospectieve longitudinale cohortstudie

Meer inzicht in beloop
MEN-1-syndroom

In de afgelopen 4 jaar brachten twee arts-onder-
zoekers van het UMC Utrecht het verband in kaart
tussen het beloop van het MEN-1-syndroom en
factoren zoals genmutaties en geslacht, met als doel
de richtlijnen voor behandeling aan te scherpen en
te personaliseren. “Dit is een uniek onderzoek’, vindt
initiatiefnemer en onderzoeksleider dr. G.D. Valk,
werkzaam bij de aldeling Endocrinologie van het
UMC Utrecht. "Dit onderzoek lsat zien hoeveel je
kunt bereiken door goede samenwerking.

Nmum telt ongevesr 350 volwassen patifneen mct
het MEN- | -smdroom (multipcle cndocrione neoplaie type
1} Bij patienten met dit syndroom ontwikkelen ssmoren
rich in verchillende endocricne organcn — soms. selfs op
meerdere pleken tegelijk. Dat kan beiden tor allerel klsch-
ten, sl te wnel werkende bijschildidieren, hypofyse-adeno-
men o tmanen in de pancreas met kans op metastasen,
De zickze worde vernorzasks door cen mutsiic van het EEN
dat codeert voor het chwit menine (men-1 o chromosoom
11}, Ecn kind van cen patient met die syndroom heelt 50
procent kans o et syndroom ook te krijgen. Kinderen
miet dit syndroom worden al vanaf jonge loeftiid regelmatig
pescreend op tumonen.,

Representatiel ondereock
Er s, ook in Nederland, vaker onderzock gedaan naar het
MEN-1-syndroom. Diverse cemtra on ondersockigrocpen
ondcrzochien cerder hun cigen patiéntenpopalatic. De
vraag is echrer altijd hoe gencraliseerbaar deze onderzoc-
ken zijn voor de gehele patidntenpopulate, omdat jeder
ontrum vamwege spocificke expenise vaak cen pesclecteende
patEntenpopulatic beelt. Dassom begon de Durch MEN-1
Study Group onder aamvoering van imternist -cndooninoboog
Gerlof Valk in 2008 an een retrospectiove cobortstudic
fais alle patifnien vamnall 1990 van de achr Mederandse
universitaire medische centra (UMC's), “We verzsmelden
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alle gegevens over operatiove ingrepen, MRI- en CT-scams,
baboratoriumuitkomsten en andere onderzocken van Iéjna
90 pro<ent van de totale Nederlindse patientenpopulatic in
cen database. Daarmee hebben we cen represctatiel longi-
tsdnaal ondereock.

Dhselitellingen studic

Valk had bij de opect van de database diverse docken voor
ogen. ‘Alktreens wilden we weten hoe het zickeebeeld o in
cen landelije coborr uitzict. Dasmaast wilden we uitzocken
hoe diverse factoren amenhangen met het bedoop van de
ﬁ:tw.‘ﬂugundcmkrmchnn:oﬂnbﬂmpwn&
zickte samenbangt met het pedacht of de aaed van de mutatic,
Fen andere vrasg die Valk wil beantwoorden s of het negel
TNATHE, SWTECICn Of Humoren Zoge voor oon betere progncse.
Akm:mﬂml;hmmmhh:pmlprd idee, omadar
je er bij de patitniem onmodige stress moe versorzasks,
“Volgens de nicwwe richtlijnen meoct er bij parignten met hee
MEN- | -syndroom bijvoorboeld clke 1 & 2 jaar cen MBI van
de bovenbuik worden gemaaky om tumarcn in de pancress
op 1 sporen, Deae richilijnen =ijn nict opgesteld op basis van
:Mﬂuﬂ:ﬂuﬁmﬂmhmq}bﬂ:vmkm!,m
van experts. o kunt o afvragen of dic screening voor alle
endocriens tumonen wel 2o vask nodig is. Al blijky dat een
vusmar of & jaar over dodt om in volume te verdubbelen en bijna
nict mectastascert, dan kun jo wellichs minder vaak screenen.”
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Dt is dan ook prockes bet doed van dese studie: richtlijnen
opatellen die wil #jn gestocld op pedegen werenachappelijic
onsdereoek, Bovendien kan bet koppelen van hey beloop va
dhe zhekae aan facvoren roals geslacht on leeftijd bijdragen aan
veel Achitlignen dic per grocp verschillend #ijn. Op dic wijee
kxnmen patsénren veel meer zorg op mau krijgen en boeven
¢ mict onnodig vocl to worden gescreend.

Parel Endocricns Tamoren

e retrospectiove cohortstudic i min of meer afgerond. De
ecrute resultaten dijn al gepublicoend in Ammali of Sweaery
Andere  amikelen  volgen
binmenkort. Omdat de dasnin
beschreven  resultaten  nog
mice zijn gepubliocerd, kan
Valk daasover nog nict in
detail troden. *Maar de resul-
taten Hijn hoel moot. Het wondt door de wetenschappelijloc
werekd al opgepike abs “hot 1opic™. Dar zegt toch wel ket

Met bet afronden van dit ondersock houdt het werk nict
op. ‘De bedoding is dat we soorgelijie ondersocken gaan
docn voor andere endocnione tumdanen.” Dar gaa gebewren
in het kader van het Parclsnocrinitiaticf vanuit de Parcl
Endocriene Tumsoren, D bedoching s dar er nice allcen
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landelijke databases worden ssngekegd woeiw longitudinale
cohorstudies. souls voor MEN-1 i gedsan, "We gaan ook
databases bowwen waarin we weefiel bewaren na operatics.”
Valk hoopt dat endocricne nimoren naar asndeiding van deze
onderzocken beter kunnon worden begropen en behandekd.

Transparantic en vertrouwen

Valk s cothousisst over de amenwerking tussen de acht
UMCs. “Zo'n samenwerkingverband is néer miers. Alle
antson moeten tramparant zign over hun behandeling en
bevcid zign e gegovens door e geven.” Bon dergelijie
samcmwerking heeft volgens
Valk alleen succes ok alle
betrokkenen dercliibe dochen
voor ogen hebben. “Je moct
ransparant e en clkaar ook
iets gunmen. Al iedereen
ervior gaat om de sorg te verbeteren en daarkj vertrouwen
beclt in cllaar, gebeuren o mooke dingen.’ Daarvan s dit
onslerroek een witstekend voorbeekd. ‘Fonder deze samen-
werking hadden we 2o0'n mool ondersock nooit kunnen
witvecren,”

Chrisrae Dhirkss, md-pup-nm
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