
Tijdens	de	NVN-Wetenschapsdagen	op	9	en
10	november	waren	er	enthousiaste
voordrachten	over	uiteenlopende
onderzoeken	en	ook	tijdens	de	posterwalk
waren	er	mooie	onderzoeksverhalen.
Gastspreker	Marloes	ten	Kate	nam	ons	mee
in	haar	enthousiaste	verhaal	over
wetenschapscommunicatie.	Ze	leerde	ons
hoe	je	jouw	wetenschap	het	beste	kan
presenteren,	hoe	belangrijk	de	start	van	de
presentatie	hierover	is	en	welke
kernbegrippen	je	in	een	korte	presentatie
moet	gebruiken.

Vice-hoofdredacteur	Maarten	Titulaer	reikte
de	TNN	Topartikel-assistentenprijs	2023	uit
aan	Debby	Falck,	aios	neurologie
HagaZiekenhuis,	met	het	artikel	‘Neurologische	manifestatie	van	de	ziekte	van
Behçet’.

De	prijzen	voor	de	beste	voordracht	en	beste	poster	gingen	naar:

Beste	voordracht:	Julie	Rutten:	Pathogene	NIT1-varianten	veroorzaken	een
recessief	erfelijke	triade	van	bewegingsstoornissen,	sterk	vergrote
perivasculaire	ruimtes	en	hersenbloedingen.
Beste	poster:	Cynthia	Lemmens:	A	decade	of	outcome	reporting	bias	in	MS
research.

Het	programma	ZE&GG	organiseert	een	netwerkmiddag
speciaal	voor	arts-onderzoekers,	met	als	doel	om
concrete	handvatten	te	bieden	voor	het	uitvoeren	van
zorgevaluatieonderzoek.	Het	programma	sluit	aan	bij	de
verschillende	types	en	fases	van	onderzoek,	zoals
casuïstiek	over	de	opstart-	en	inclusiefase	en	sessies
over	datamanagement.	Ook	ligt	de	nadruk	op	het
uitwisselen	van	ervaringen	met	andere	arts-
onderzoekers.

Voor	wie?	alle	arts-onderzoekers	die	evaluatieonderzoek	(gaan)	doen
Datum:	donderdag	18	januari	2024
Tijd:	13:30	–	17:00	uur,	gevolgd	door	borrel
Locatie:	Jaarbeurs	Meet-Up,	Utrecht
Aanmelden:	via	het	inschrijfformulier

Per	1	maart	2023	trad	de	Veldnorm	toetsing
en	kwaliteitsborging	WMO-plichtige
zorgevaluatiestudies	in	werking.	Deze
veldnorm	is	een	set	van	afspraken	die	moet
helpen	om	het	opstarten	en	uitvoeren	van
wetenschappelijk	zorgevaluatieonderzoek
te	versnellen	en	te	vergemakkelijken.	Om
duidelijk	te	maken	wat	de	Veldnorm
inhoudt,	ontwikkelde	ZE&GG	een
Infographic.

Sinds	kort	is	de	PROVIDE	studie	opgenomen	in	de	Trial-finder:	een	app
die	dient	als	digitaal	zakkaartje.	ZE&GG	studies	kunnen	gratis	gebruik
maken	van	de	app.	Voor	andere	studies	kan	er	tegen	betaling	van	de
app	gebruik	gemaakt	worden.	Als	er	meer	studies	in	de	neurologie
gebruik	maken	van	deze	app	kan	het	makkelijker	worden	om	inzicht	te
krijgen	in	lopende	studies	en	de	actuele	in-	en	exclusiecriteria	te
raadplegen.
	

Neurotrauma	NL
NeurotraumaNL	is	in	2022	voortgekomen	uit	eerdere
onderzoeksinitiatieven	om	een	platform	te	creëren	voor
samenwerking	op	het	gebied	van	wetenschappelijk	onderzoek
naar	traumatisch	hersenletsel	(THL).

Dit	transmurale	samenwerkingsverband		brengt	de	expertise
van	de	diverse	disciplines	betrokken	bij	de	(keten)zorg	voor
patiënten	met	THL	samen	op	een	nationaal	niveau.	We	willen
op	deze	manier	kennislacunes	vaststellen	die	leiden	tot	het	formuleren	van
discipline-overstijgende	onderzoeksvragen.	NeurotraumaNL	heeft	de	ambitie	om
vanuit	deze	samenwerking	als	consortium	onderzoek	te	initiëren	naar	de
effectiviteit	van	nieuwe	interventies	en	te	komen	tot	optimale	zorg	voor	patiënten
met	THL	in	Nederland.

Meer	weten?	Kijk	op	www.neurotraumanl.nl,	volg	ons	op	LinkedIn	of	neem	contact
op	via	contact@neurotraumanl.nl.	Ook	beginnende	onderzoekers	zijn	van	harte
welkom!

Startdatum	studie november	2023
Fase	studie opstartende	fase
Hoofdonderzoeker dr.	M.	(Maarten)	Bot,	Amsterdam	UMC
Contactpersoon V.	(Victoria)	Visser,	Amsterdam	UMC
Link	studie Multicentre	RCT	of	Awake	Versus	Asleep	Tractography	Based	DBS

for	ET	(TREMBLE)

Startdatum	studie oktober	2022
Fase	studie includerend
Hoofdonderzoekersprof.	dr.	B.R.	(Bas)	Bloem,	Radboudumc	en	dr.	R.D.	(Roland)

Thijs,	LUMC/SEIN
Contactpersoon A.H.	(Amber)	van	der	Stam,	Radboudumc/LUMC
Link	studie Heads	Up:	slapen	met	een	verhoogd	hoofdeinde	om

bloeddrukproblemen	te	verlichten

HEADS-UP	studie
In	de	Heads-up	trial	onderzoeken	we	of	het	schuin	zetten	van	het
bed	bloeddrukproblematiek	en	klachten	van	orthostase	kan
verlichten	bij	patiënten	met	Parkinson	en	MSA.	Hierbij	kijken	we
voor	het	eerst	naar	het	effect	van	slapen	in	de	anti-Trendelenburg
positie	op	liggende	hypertensie.	Met	deze	studie	bekijken	we	wat
de	ideale	hoek	is	en	onderzoeken	we	hoe	deze	interventie	thuis
toegepast	kan	worden.	We	zijn	op	zoek	naar	50	deelnemers	met
(klachten	van)	orthostatische	hypotensie,	liggende	hypertensie	en	Parkinson	of	MSA.
Geïncludeerde	patiënten	worden	gedurende	7	weken	thuis	begeleid	in	het	schuine
slapen	vanuit	het	Radboudumc	of	het	LUMC.	Er	worden	nog	deelnemers	voor	deze
trial	gezocht.
	

Startdatum	studie februari	2022
Fase	studie includerend
Hoofdonderzoekersdr.	E.E.H.	(Erwin)	van	Wegen,	Amsterdam	UMC	en	prof.	dr.	O.A.

(Odile)	van	den	Heuvel,	Amsterdam	UMC
Contactpersoon A.S.	(Arianne)	Gravesteijn,	Amsterdam	UMC

/	hersenfit@amsterdamumc.nl
Link	studie Onderzoek	naar	effecten	van	beweging	bij	Parkinson	en	MS

HersenFIT	studie
Bewegen	is	gezond,	dat	weten	we,	en	dat	geldt	ook	voor	mensen
met	de	ziekte	van	Parkinson	en	Multiple	Sclerose	(MS).	In	de
HersenFIT	studie	onderzoeken	we	welke	vorm	van	lichamelijke
activiteit	(High	Intensity	Interval	Training,	Reguliere	duurtraining
of	Bewegingsadvies)	het	meest	effectief	is	voor	het	verbeteren
van	zowel	de	mentale	als	lichamelijke	aspecten	van	de	ziekte	van	Parkinson	en	MS.
Het	project	loopt	in	het	Amsterdam	UMC	en	wordt	ondersteund	door	de
Hersenstichting.	

We	includeren	in	de	regio	Amsterdam	personen	met	MS	of	de	ziekte	van	Parkinson
met	enige	stemmingsproblematiek.	Verwijzingen	zijn	welkom	via
hersenfit@amsterdam.nl.
	

Startdatum	studie 	februari	2024	(verwacht)
Fase	studie 	opzet	fase
Hoofdonderzoekersdr.	F.E.	(Floor)	Jansen,	UMC	Utrecht,		dr.	A.	(Aysun)	Altinbas,

SEIN,	dr.	J.S.	(Judith)	Verhoeven,	Kempenhaeghe,	dr.	M.C.Y.
(Marie-Claire)	de	Wit,	Erasmus	MC	en	dr.	S.	(Sylvia)	Klinkenberg,
Maastricht	UMC+

Contactpersonen dr.	F.E.	(Floor)	Jansen,	UMC	Utrecht

Startdatum	studie 	september	2021
Fase	studie 	includerend
Hoofdonderzoeker 	dr.	K.	(Kim)	Rijkers,	Maastricht	UMC+
Contactpersonen 	dr.	K.	(Kim)	Rijkers,	Maastricht	UMC+

Startdatum	studie juni	2023
Fase	studie net	gestart
Hoofdonderzoeker D.	(Dorien)	van	Blooijs,	SEIN/UMC	Utrecht
Contactpersonen I.	(Irene)	Heijink	en	S.	(Susanne)	Jelsma,	UMCU/SEIN

Startdatum	studie 	februari	2024
Fase	studie 	nog	te	starten
Hoofdonderzoeker 	dr.	S.	(Sandra)	van	der	Salm,	UMC	Utrecht
Contactpersonen 	dr.	S.	(Sandra)	van	der	Salm,	UMC	Utrecht

Startdatum	studie 2023
Fase	studie includerend
Hoofdonderzoekersdr.	G.M.	(Gisela)	Terwindt,	M.	(Monique)	van	Velzen	en	prof.	dr.	A.

(Albert)	Dahan,	LUMC
Contactpersoon copestudie@lumc.nl
Link	studie COPE	studie	-	Hoofdpijn	onderzoek

Startdatum	studie

De	WHAT!-studie	is	opgedeeld	in	verschillende	onderdelen,
waarvan	de	WHAT!	Dagboekstudie	is	afgerond	en	gepubliceerd
in	Neurology	(2021).	De	WHAT!	Trial	(startdatum	2019)	en	de
WHAT!	Hormoonmetingen	studie	(startdatum	2021)	includeren
actief	patiënten.

Fase	studie includerend
Hoofdonderzoekersdr.	G.M.	(Gisela)	Terwindt,	LUMC	en	prof.	dr.	A.	(Antoinette)

Maassen	van	den	Brink,	Erasmus	MC
Contactpersoon B.W.H.	(Britt)	van	der	Arend,	LUMC
Link	studie What	study

WHAT!	studie
De	WHAT-studie	(Women,	Hormones,	Attacks	and	Treatment)
heeft	als	doel	de	exacte	rol	van	hormoonschommelingen	in	het
uitlokken	van	migraineaanvallen	bij	vrouwen	te	achterhalen	en
een	effectieve	preventieve	behandeling	te	vinden,	gericht	op
hormonen	voor	vrouwen	met	migraine.	Het	bestaat	op	dit	moment	uit	de	WHAT!
Trial	(onderzoek	naar	het	effect	van	de	anticonceptiepil	zonder	stopweek	versus
vitamine	E)	en	de	WHAT!	Hormoonmetingen	studie,	waarbij	hormonen	worden
vergeleken	in	het	bloed	van	vrouwen	met	migraine	en	gezonde	controles.

De	WHAT-studie	is	op	zoek	naar	deelnemers	voor	de	WHAT!	Trial	en	de	WHAT!
Hormoonmetingen	studie	om	meer	inzicht	te	krijgen	in	menstruele	en
perimenopauzale	migraine	en	mogelijke	behandelingen.	Geïnteresseerde
deelnemers	kunnen	contact	opnemen	via	what@lumc.nl	of	zich	aanmelden	via	het
aanmeldformulier	op	www.whatstudy.nl.
	

Startdatum	studie oktober	2022
Fase	studie includerend
Hoofdonderzoeker dr.	R.	(Rolf)	Fronczek,	LUMC
Contactpersoon W.C.	(Willemijn)	Naber,	LUMC
Link	studie Geslachtshormonen	en	clusterhoofdpijn

ADICH
In	het	LUMC	onderzoeken	wij	de	rol	van	(geslachts)hormonen	bij
clusterhoofdpijn.	Hiervoor	willen	wij	de	hormoonwaarden	van
mensen	mét	en	zonder	clusterhoofdpijn	met	elkaar
vergelijken.	Clusterhoofdpijn	komt	twee	tot	vier	keer	zo	vaak	voor
bij	mannen	als	bij	vrouwen.	We	weten	niet	waarom	dit	zo	is.	Het
is	mogelijk	dat	geslachtshormonen	zoals	testosteron	hierbij	een
rol	spelen.	Om	de	geslachtshormonen	te	onderzoeken	bij
clusterhoofdpijn	zijn	wij	op	zoek	naar	90	mannen.	Wij	zoeken	zowel	mannen	met
chronische	of	episodische	clusterhoofdpijn	als	mannen	zonder	een
hoofdpijnaandoening.	Geïnteresseerde	deelnemers	kunnen	contact	opnemen	via
ADICH@lumc.nl	of	zich	aanmelden	via	het	aanmeldformulier	op
www.hoofdpijnonderzoek.nl
	

Startdatum	studie september	2022
Fase	studie includerend
Hoofdonderzoekersdr.	R.	(Rolf)	Fronczek,	LUMC	en	prof.	dr.	W.M.	(Wim)	Mulleners,

Canisius	Wilhelmina	Ziekenhuis
Contactpersoon W.C.	(Willemijn)	Naber,	LUMC
Link	studie Herhaalde	zenuwblokkade	bij	chronische	clusterhoofdpijn

REGON	trial

REGON
Met	de	REGON-trial	in	het	LUMC	en	het	Canisius-Wilhelmina
Ziekenhuis	(CWZ)	doen	wij	onderzoek	naar	de	behandeling	van
chronische	clusterhoofdpijn	om	de	effectiviteit	van	het	vaker	herhalen	van	GON-
injecties	(injecties	bij	de	grote	achterhoofdzenuw)	te	bepalen.	GON	injecties	worden
voor	andere	aandoeningen	al	gebruikt	en	dit	is	veilig	gebleken.	Voor	de	behandeling
van	clusterhoofdpijn	is	er,	vrij	recentelijk,	al	enig	bewijs	gekomen	dat	GON-blokkade
effectief	is	bij	episodische	clusterhoofdpijn.	Een	goed	onderzoek	met	een	grote
groep	chronische	clusterhoofdpijn	patiënten	die	herhaalde	injecties	krijgen
ontbreekt	nog.	Voor	de	REGON	trial	zoeken	wij	50	chronische	clusterhoofdpijn
patiënten.	Geïnteresseerde	deelnemers	kunnen	contact	opnemen	via
REGON@lumc.nl	of	zich	aanmelden	via	het	aanmeldformulier	op
www.hoofdpijnonderzoek.nl
	

Startdatum	studie 2023
Fase	studie includerend
Hoofdonderzoekers dr.	W.	(Willem)	de	Haan,	Amsterdam	UMC
Contactpersonen dr.	W.	(Willem)	de	Haan,	Amsterdam	UMC
Link	naar	studie ExMachina	-	Alzheimercentrum	Amsterdam

Startdatum	studie februari	2023
Fase	studie in	voorbereiding	voor	inclusie	(start	gepland	per	1	januari	2024)
Hoofdonderzoeke		 o.a.	prof.	dr.	N.	(Nens)	van	Alfen,	Radboudumc
Contactpersoon O.	(Odette)	van	Iersel,	Radboudumc

Startdatum	studie september	2023
Fase	studie includerend

Hoofdonderzoekers
prof.	dr.	J.	(Joep)	Killestein,	dr.	Z.L.E.	(Zoé)	van	Kempen,
Amsterdam	UMC	en	dr.	S.T.F.M.	(Stephan)	Frequin,	St.	Antonius
Ziekenhuis

Contactpersoon R.M.	(Rick)	Heijnen,	Amsterdam	UMC	/	06-27228507

Startdatum	studie januari	2023
Fase	studie includerend	(50	van	de	160	patiënten	geïncludeerd)
Hoofderonderzoeks prof.	dr.	J.	(Janneke)	Horn,	Amsterdam	UMC
Contactpersoon W.E.	(Wolmet)	Haksteen,	Amsterdam	UMC
Link	studie Contactformulier	IMPROVE-DOC

IMPROVE-DOC	studie
Als	bij	patiënten	op	de	Intensive	Care	(IC)	met	ernstig
hersenletsel	(bijvoorbeeld	door	een	grote	bloeding,	trauma	of
neuro-infectie)	herstel	van	bewustzijn	uitblijft,	ontstaat
onzekerheid	over	het	beste	beleid.	Bij	het	continueren	van	de
behandeling	is	er	een	grote	kans	op	overleven	met	een	ernstige
handicap.	Bij	een	palliatief	beleid	overlijdt	de	patiënt	en	wordt
mogelijk	een	kans	op	herstel	ontnomen.	De	multicenter
prospectieve	cohortstudie	IMPROVE-DOC	onderzoekt	in	samenwerking	met
Haaglanden	MC,	Radboud	UMC	en	Erasmus	MC	of	je	door	middel	van	biomarkers	in
het	bloed	(NSE,	GFAP,	NfL),	EEG	met	reactiviteitstesten	en	MRI-scans	tijdens	de	IC-
opname	al	kunt	voorspellen	wat	de	neurologische	uitkomst	is	op	lange	termijn.	De
primaire	uitkomstmaat	is	de	Glasgow	Outcome	Scale	Extended	na	6	maanden.
Voor	meer	informatie,	vragen	of	interesse	kan	contact	opgenomen	worden	via	de
QR-code	of	e-mail.
	

Startdatum	studie december	2020
Fase	studie includerend
Hoofdonderzoeker prof.	dr.	M.J.H.	(Marieke)	Wermer,	LUMC/UMCG
Contactpersoon S.	(Sabine)	Voigt,	LUMC
Link	studie BATMAN

Startdatum	studie november	2023	(voor	Nederland)
Fase	studie lopend
Hoofdonderzoekersprof.	dr.	U.	Fischer	en	prof.	dr.	M.	Psychogios	(Basel,	Zwitserland)
Contactpersonen dr.	J.	(Julie)	Staals,	MUMC+,	en	dr.	A.	(Ad)	van	Es,	LUMC

Startdatum	studie zomer	2023
Fase	studie includerend

Hoofdonderzoekers
dr.	M.	(Maarten)	Uyttenboogaart,	UMC	Groningen,	dr.	P.J.	(Paul)
Nederkoorn,	Amsterdam	UMC	en	prof.	dr.	R.	(Robin)	Lemmens,
UZ	Leuven

Contactpersonen dr.	M.	(Maarten)	Uyttenboogaart,	UMC	Groningen	en	dr.	P.J.
(Paul)	Nederkoorn,	Amsterdam	UMC	/	cases-trial@umcg.nl

Link	studie CASES-trial

CASES-studie
In	de	‘CArotid	Stenting	during	Evt	for	Stroke	(CASES)’	–	studie
onderzoeken	we	of	directe	carotisstenting	tijdens	een
endovasculaire	trombectomie,	bij	patiënten	met	een	acuut
herseninfarct	en	een	ipsilaterale	carotisstenose	van	≥	50%,	niet	leidt	tot	een
slechtere	uitkomst	in	vergelijking	met	de	strategie	van	uitgestelde	behandeling
welke	kan	bestaan	uit	een	operatieve	carotis	endarteriëctomie,	het	plaatsen	van
een	stent	in	de	niet	acute	fase,	of	alleen	optimale	medicamenteuze	behandeling.	De
studie	is	onderdeel	van	het	‘Collaboration	for	New	Treatment	of	Acute	Stroke
(CONTRAST)’-	consortium,	is	gefinancierd	middels	een	BENEFIT-subsidie	(ZonMw	en
KCE)	en	wordt	uitgevoerd	in	Nederland	én	België.	De	studie	is	in	de	zomer	van	2023
gestart	en	we	zijn	erg	blij	dat	intussen	de	eerste	35	patiënten	reeds	zijn	ingesloten.
Het	protocol,	de	deelnemers,	en	de	voortgang	is	te	vinden	op	cases-trial.eu.
	

Startdatum	studie januari	2024
Fase	studie nog	niet	gestart
Hoofdonderzoeke		 prof.	dr.	G.J.	(Geert	Jan)	Groeneveld,	Centre	for	Human	Drug

Research
Contactpersoon K.W.K.	(Kiki)	Kuijpers,	LUMC

Startdatum	studie oktober	2023
Fase	studie includerend
Hoofdonderzoekers prof.	dr.	N.F.	(Nick)	Ramsey,	UMC	Utrecht
Contactpersonen dr.	M.J.	(Mariska)	van	Steensel,	UMC	Utrecht
Link	studie CortiCom

CortiCom-studie
Hersenziekten	veroorzaakt	door	bijvoorbeeld	een	traumatisch
hersenletsel,	hersenstamberoerte,	neuromusculaire	ziekten	of
neurodegeneratieve	ziekten	kunnen	leiden	tot	ernstige
verlamming	en	problemen	met	het	spreken.	Bestaande
communicatiehulpmiddelen	vormen	niet	voor	iedereen	een	goede
oplossing	omdat	er	betrouwbare	spierbewegingen	nodig	zijn	voor	de	bediening
ervan.	Eerder	hebben	onderzoekers	van	het	UMC	Utrecht	Hersencentrum	laten	zien
dat	mensen	met	ernstige	verlamming,	in	plaats	van	spierbewegingen,	de
hersensignalen	kunnen	gebruiken	om,	zelfstandig,	thuis,	te	communiceren	via
simpele	‘hersenkliks’.	In	het	CortiCom-onderzoek	willen	de	onderzoekers	een	nieuw
systeem	voor	hersenbesturing	testen	en	bekijken	of	communicatie	via	de
hersensignalen	met	dit	systeem	sneller	en	efficiënter	is.
	

Bekijk	de	webversie

Nieuwsbrief	Wetenschap	-	november	2023

Deze	Nieuwsbrief	Wetenschap	is	samengesteld	door	de	Commissie
Wetenschappelijk	Onderzoek	Neurologie	(CWON).	Als	commissie	signaleren	we
wetenschappelijke	ontwikkelingen	en	bieden	we	een	platform	voor	neurologisch
onderzoek.	In	dat	kader	sturen	we	twee	keer	per	jaar	een	nieuwsbrief	waarin	we	een
overzicht	geven	van	verschillende	studies	die	binnen	neurologie	plaatsvinden.

De	input	voor	deze	nieuwbsbrief	ontvangen	we	grotendeels	via	de	NVN-
werkgroepen.	We	vragen	hen	om	enkele	startende,	lopende	of	net	afgeronde
studies	binnen	hun	aandachtsgebied	te	beschrijven	en	aan	te	leveren.	Eerdere
edities	van	de	Nieuwsbrief	Wetenschap	vind	je	terug	op	de	website.

KORT	NIEUWS,	OPROEPEN	EN	BIJEENKOMSTEN

Terugblik	NVN-Wetenschapsdagen	2023

Meld	je	aan	voor	de	ZE&GG	arts-onderzoekerdag

Klik	hier	om	je	aan	te	melden

Handige	infographic	voor	Veldnorm	zorgevaluatiestudies

Download	de	infographic

PROVIDE	eerste	neurologie	studie	in	Trial-finder	app

STARTENDE,	LOPENDE	EN	AFGERONDE	ONDERZOEKEN

Acute	neurologie

Bewegingsstoornissen
TREMBLE-studie
Essentiële	tremor	die	niet	voldoende	reageert	op	medicatie	kan	worden	behandeld
met	diepe	hersenstimulatie	(DBS).	Deze	operatie	vindt	momenteel	plaats	onder
lokale	verdoving,	om	tijdens	de	operatie	de	plaatsing	van	de	hersenelektroden	te
kunnen	testen.	Door	verbetering	van	MRI	technieken	kunnen	we	de	‘target’	van	de
elektroden	beter	zien	vóór	de	operatie,	waardoor	patiënten	niet	meer	wakker
gemaakt	hoeven	te	worden.	Het	doel	van	deze	multicenter	gerandomiseerde	studie
is	om	uit	te	zoeken	of	bij	patiënten	met	essentiële	tremor	diepe	hersenstimulatie
onder	algehele	narcose	net	zulke	goede	resultaten	geeft	als	onder	lokale	verdoving.

Door	deze	operatie	onder	narcose	aan	te	bieden	willen	we	de	last	van	de	operatie
voor	de	patiënten	verminderen,	maar	ook	de	toegankelijkheid	van	deze	operatie
vergroten.	Dit	kunnen	we	alleen	doen	met	de	hulp	van	de	verwijzers.	Alle	DBS
centra	in	Nederland	doen	mee,	dus	patiënten	kunnen	door	heel	Nederland	worden
verwezen!
	

Epilepsie
CBD-uN1que:	Cannabidiol	in	refractory	childhood	epilepsy,	a	personalized
high-quality	approach
Sinds	2022	wordt	Epidyolex	(100mg/ml	cannabidiol)	vergoed	voor	enkele
epilepsiesyndromen	zoals	het	Lennox-Gastautsyndroom.	Cannabidiol	is	vermoedelijk
ook	effectief	voor	kinderen	met	een	andere,	meer	zeldzame	oorzaak	van
therapieresistente	epilepsie,	waarvoor	een	RCT	niet	mogelijk	is.	Daarom	onderzoekt
deze	N-of-1	trial	de	effectiviteit	van	cannabidiol	bij	50	individuele	patiënten	,	waarbij
wordt	gekeken	naar	de	aanvalsfrequentie,	patiëntgebonden	uitkomst	maten,	zoals
kwaliteit	van	leven,	en	markers	om	de	effectiviteit	te	kunnen	voorspellen.	Ook	wordt
een	landelijke	database	opgezet	om	de	effectiviteit	van	cannabidiol	in	de	dagelijkse
praktijk	te	evalueren	en	te	analyseren	of	er	bepaalde	groepen	patiënten	zijn	voor
wie	cannabidiol	beter	werkt.	Voor	de	database	zoeken	we	kinderen	die	behandeld
zijn/worden	met	cannabidiol,	en	wiens	ouders	hier	vragen	over	willen
beantwoorden.
	

QUESTE	studie:	QUality	of	life	and	Economical	Evaluation	of
neuroSTimulation	for	Epilepsy
Diepe	hersenstimulatie	(DBS)	en	nervus	vagusstimulatie	(NVS)	zijn	geaccepteerde
en	effectieve	neuromodulatie	behandelingen	voor	mensen	met	therapieresistente
epilepsie	die	geen	kandidaat	zijn	voor	resectieve	epilepsiechirurgie	of	voor	hen	bij
wie	dit	niet	geleid	heeft	tot	aanvalsvrijheid.	In	hoeverre	deze	behandelingen	de
kwaliteit	van	leven	beïnvloedt	is	nog	niet	goed	onderzocht.	Ook	is	de
kosteneffectiviteit	van	deze	behandelingen	niet	eerder	in	kaart	gebracht.	Met	de
landelijke	QUESTE	studie	willen	we	deze	onderwerpen	nader	onderzoeken.	De
kennis	die	we	hiermee	opdoen	kunnen	we	gebruiken	om	mensen	met	epilepsie	die
in	aanmerking	komen	voor	deze	behandeling	beter	te	informeren.	Daarnaast	maakt
de	kosteneffectiviteitsstudie	inzichtelijk	wat	de	maatschappelijke	impact	van
neuromodulatiebehandeling	van	epilepsie	in	Nederland	is.
	

Patiënt	specifieke	neuromodulatie:	kansen	vergroten	voor	de	50%	non-
responders
Neuromodulatie	bij	epilepsie	is	een	behandeling	waarbij	de	hersenen	van	mensen
met	epilepsie	elektrisch	gestimuleerd	worden.	De	helft	van	de	mensen	krijgt
hierdoor	zo’n	50%	minder	aanvallen.	In	de	praktijk	is	het	lastig	in	te	schatten	welke
stimulatie-instellingen	het	beste	zullen	werken	en	of	neuromodulatie	überhaupt	zal
werken.	Het	doel	van	dit	onderzoek	is	om	te	achterhalen	wat	het	effect	van
verschillende	stimulatie-instellingen	op	de	hersenactiviteit	is.	Uiteindelijk	hopen	we
in	de	toekomst	sneller	voor	een	individu	met	epilepsie	te	kunnen	bepalen	of
elektrische	stimulatie	de	juiste	behandelmethode	is.	En	zo	ja,	welke	instellingen	dan
het	beste	gebruikt	kunnen	worden.
	

Uniform	of	maatwerk?	Het	optimale	diagnostische	EEG	algoritme	na	een
eerste	insult
Een	eerste	insult	is	alarmerend.	Met	EEG	diagnostiek	wordt	de	herhaalkans
vastgesteld.	Een	abnormaal	EEG	leidt	tot	de	diagnose	epilepsie	en	start
behandeling.	Snel	de	diagnose	stellen	of	uitsluiten	blijkt	helaas	lastig.	De	huidige
richtlijn	adviseert	na	een	normaal	eerste	routine	EEG	een	EEG	na	slaapdeprivatie	te
verrichten.	Dit	is	belastend	voor	patiënten	en	beschikbare	middelen.	Bovendien
ontbreekt	wetenschappelijk	bewijs	voor	de	waarde	van	een	tweede	(slaapdeprivatie)
EEG.	Dit	zorgt	voor	ongelijkheid	in:	1)	epilepsiediagnoses,	2)	behandeling,	3)
rijgeschiktheid,	4)	kosten,	5)	patiëntbelasting.	Deze	studie	onderzoekt	de	optimale
EEG	strategie	na	een	eerste	insult	in	een	retrospectief	multicenter	cohort,	en
prospectieve	diagnostische	RCT.
	

Hoofdpijn
COPE	studie
De	COPE	studie	is	een	samenwerking	tussen	de	hoofdpijngroep	en	pijnonderzoekers
van	het	LUMC.	Migraine	chronificatie,	de	overgang	van	laag	frequente	(episodische)
migraine	naar	hoog	frequente	(chronische)	migraine,	komt	jaarlijks	bij	2,5%	van	de
migrainepatiënten	voor.	Het	mechanisme	van	migraine	chronificatie	blijft	onzeker	en
de	onderliggende	mechanismes	voor	verschillen	tussen	episodische	migraine	en
chronische	migraine	zijn	voor	een	groot	deel	onbekend.	Pijnbeleving	en	pijnremming
kan	veranderen	tijdens	chronificatie	van	migraine	en	zich	mogelijk	weer	herstellen.
Het	doel	van	deze	studie	is	om	verschillende	aspecten	van	pijnremming	bij
patiënten	te	onderzoeken	aan	de	hand	van	een	drietal	metingen	waaronder	de
conditional	pain	modulation	(CPM).
	

Klinische	neurofysiologie
ExMachina	studie
Voor	de	ziekte	van	Alzheimer	is	geen	effectieve	therapie.	Het	herstellen	van
verstoorde	hersenactiviteit	en	aanwakkeren	van	neuroplasticiteit	bij	mensen	in	de
vroege	fase	is	een	interessante	optie,	maar	het	is	onduidelijk	wat	de	beste	aanpak
is.	Dit	project	combineert		computersimulatie-gestuurde	elektrische
hersenstimulatie	met	gelijktijdige	meting	van	hersennetwerkactiviteit	om	een	goede
strategie	te	vinden.	In	een	dynamisch	netwerkmodel	met	Alzheimer	schade-
algoritme	worden	verschillende	strategieën	eerst	virtueel	getest	en	vergeleken.
Hierbij	worden	zowel	een	algemene	als	een	gepersonaliseerde	(op	basis	van
individuele	functionele	connectiviteit)	aanpak	gebruikt.	Hersenstimulatie	zal
plaatsvinden	op	basis	van	de	modelvoorspellingen	met	transcraniële	Direct	Current
Stimulation	(tDCS),	een	patiëntvriendelijke	vorm	van	hersenstimulatie.	Gelijktijdige
meting	van	hersenactiviteit	met	een	hoge	spatiële	en	temporele	resolutie	en
bronlokalisatie	gebeurt	met	magneetencefalografie	(MEG).	Het	ontwikkelen	van
effectievere	hersenstimulatie	wordt	zo	mogelijk	betrouwbaarder	en	efficiënter,
omdat	de	therapie	op	maat	wordt	berekend,	en	er	een	striktere	controle	van	de
hersenstimulatie-effecten	is.
	

MUSCLE+	studie
Echografie	en	MRI	voor	het	beoordelen	van	de	spier	‘contractile	performance’	in
FSHD	-	Een	verkennende	studie.

In	deze	prospectieve	cohortstudie	onderzoeken	we	het	gebruik	van	echografie-
gedefinieerde	‘contractile	performance’	in	vergelijking	met	de	huidige	klinische
uitkomstmaten	en	structurele	MRI,	voor	het	monitoren	van	ziekteprogressie	in	de
spierziekte	Facioscapulohumerale	spierdystrofie	(FSHD).	De	‘contractile
performance’	wordt	geanalyseerd	in	de	bovenste	en	onderste	extremiteitsspieren	bij
gezonde	individuen	en	patiënten	met	FSHD	met	behulp	van	sEMG,	dynamometrie
en	echografie	(B-mode,	Speckle-tracking	en	Shear	wave	elastografie).	Om	de
‘contractile	performance’	te	vergelijken	met	structurele	MRI	parameters	wordt	Dixon
imaging,	Diffusie-Tensor	en	T2	mapping	uitgevoerd.	Na	1	jaar	herhalen	we	de
echografie	en	MRI	metingen	om	de	longitudinale	veranderingen	te	beoordelen	en
een	mogelijk	nieuwe	biomarker	te	identificeren.
	

Multiple	Sclerose
MS-ACT
Sinds	december	2022	wordt	autologe	hematopoietische	stamceltransplantatie
(aHSCT)	in	Nederland	door	de	zorgverzekeraar	vergoed	bij	patiënten	met	zeer
actieve	RRMS	die	ziekteactiviteit	hebben	tijdens	behandeling	met	een	hoog	effectief
middel.	De	MS-ACT	(Multiple	Sclerosis	treatment	with	Autologous	Hematopoietic
Stem	Cell	Transplantation)	is	een	lange-termijn,	prospectief,	observationeel
onderzoek	naar	patiënten	die	in	Nederland	behandeld	worden	met	aHSCT	voor
RRMS.	Patiënten	worden	tot	5	jaar	na	behandeling	door	middel	van	klinische	en
radiologische	controles,	biomarkers	en	vragenlijsten	vervolgd.	Patiënten	met
ziekteactiviteit	zijn	welkom	voor	een	second	opinion	in	de	volgende	centra:	St.
Antonius	ziekenhuis,	Alrijne	ziekenhuis,	Rijnstate,	Amsterdam	UMC	en	Erasmus	MC.
	

Neuro-Intensive	Care

Neurovasculaire	aandoeningen
BATMAN-studie	
Uit	eerder	onderzoek	is	gebleken	dat	ontsteking	veel	voorkomt	bij	CAA.	Deze
ontsteking	in	de	hersenen	is	mogelijk	een	reactie	op	het	amyloid	eiwit	en	speelt
waarschijnlijk	een	rol	bij	het	ontstaan	van	hersenbloedingen.	Daarnaast	verergert
ontsteking	de	schade	die	na	een	hersenbloeding	optreedt.	De	BATMAN-studie	is	een
geblindeerde	RCT	naar	het	effect	van	minocycline	op	inflammatoire	markers	in	de
liquor	en	op	MRI	bij	sporadische	CAA	en	HCHWA-D	(De	Katwijkse	ziekte).	Het	LUMC
is	nog	op	zoek	naar	de	laatste	10	deelnemers!
De	inclusiecriteria	zijn:

Mensen	met	HCHWA-D	(aangetoonde	mutatie	in	DNA	voor	de	Katwijkse	ziekte)
>18	jaar	komen	in	aanmerking;
Mensen	met	sporadische	CAA	(aangetoond	op	MRI	scan)	>55	jaar	komen	ook
in	aanmerking;
Daarnaast	mogen	participanten	maximaal	2	symptomatische	hersenbloeding
hebben	gehad,	en	moeten	zij	hemorragische	CAA-markers	hebben	op	de	MRI-
scan	van	de	hersenen.

Potentiële	deelnemers	kunnen	aangemeld	worden	via	BATMAN@lumc.nl	of	071-
5261825.
	

DISTAL
Of	het	positieve	effect	van	endovasculaire	behandeling	bij	het	acute	herseninfarct,
zoals	we	kennen	uit	de	MRCLEAN	studies,	ook	geldt	voor	occlusies	in	kleinere,	meer
distale	vaten,	ofwel	‘medium	vessel	occlusions’,	is	nog	niet	aangetoond.	Dit	wordt
onderzocht	in	de	DISTAL	studie:	EnDovascular	therapy	plus	best	medical	treatment
(BMT)	versus	BMT	alone	for	MedIum	VeSsel	Occlusion	sTroke	-	a	prAgmatic,
international,	multicentre,	randomized	triaL.	Deze	gerandomiseerde	studie	wordt
geleid	door	het	universitair	ziekenhuis	in	Basel,	Zwitserland.	Het	doel	is	om	526
patiënten	te	includeren.	Het	Nederlandse	CONTRAST	consortium	heeft	zich
aangesloten	bij	deze	studie.
	

Pijn
Cannabis	studie
In	januari	2024	start	een	onderzoek	bij	het	Centre	for	Human	Drug	Research	en	het
Leids	Universitair	Medisch	Centrum	naar	de	effecten	van	cannabisolie	bij	patiënten
met	chronische	perifere	of	centrale	neuropathische	pijn.	Het	onderzoek	bestaat	uit
een	keuring,	zenuwfunctietesten	en	tweemaal	een	periode	van	5	weken
behandeling	met	cannabisolie	of	placebo	(cross-over).	Er	zijn	enkele
terugkombezoeken	en	een	periode	waarbij	patiënten	na	staken	van	de	medicatie
worden	opgevolgd.

Graag	patiënten	met	chronische	neuropathische	pijn	informeren	over	de
mogelijkheid	om	mee	te	doen	aan	dit	onderzoek	bij	CHDR/LUMC.
	

Overig

Deze	nieuwsbrief	is	samengesteld	door	de	Commissie	Wetenschappelijk	Onderzoek	(CWON)	met
input	vanuit	de	NVN-werkgroepen.	Eerdere	edities	vind	je	terug	op	de	website.
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