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Betere aansluiting theorie en praktijk 
door patiëntenparticipatie 
Luisterden patiënten vroeger voornamelijk naar wat de dokter te zeggen had, inmid-
dels is de mening van de patiënt in toenemende mate belangrijker, onder andere 
bij (klinisch) onderzoek. Reumatoloog dr. Rachel Knevel (LUMC, Leiden) en adjunct-
directeur ReumaNederland Corné Baatenburg de Jong bespreken hoe zij beiden 
vanuit hun expertise invulling geven aan patiëntenparticipatie binnen de reumato-
logie en in welke mate zij daarin samen optrekken. 

“Er zijn 2 vormen van patiëntenparticipatie”, 
legt Knevel uit. “Enerzijds is dat de directe 
samenwerking met ‘patient research part-
ners’ en anderzijds de samenwerking met 
ReumaNederland.” Wat dat eerste betreft 
heeft het LUMC een groep mensen die men 
meerdere malen per jaar spreekt en met wie 
een grote variatie aan onderzoeksprojecten 
op de afdeling wordt besproken. “Daar-
bij staat de vraag centraal wat de patient 
research partners – als ervaringsdeskun-
digen – ervan vinden. Deze groep bestaat 
uit mensen met uiteenlopende diagnoses, 
zoals reumatoïde artritis (RA), systemische 
sclerose (SSc), myositis, e.d. Er zitten men-
sen bij die extreme behandelingen hebben 
gekregen en een sterk aangepast leven lei-
den wegens hun ziekte, maar ook mensen 
die een volstrekt normaal leven hebben”, 
aldus Knevel. “De patient research partners 
zijn in feite een soort ‘representatives’ van 
de patiënten. De input van de groep bestaat 
eruit dat de inhoud kan worden toegepast 
en nieuwe onderdelen kunnen worden toe-
gevoegd.” Knevel ziet de researchgroep Dr. R. Knevel, reumatoloog in het LUMC in Leiden

Redactioneel

Wat vindt mijn patiënt ervan?
Genietend van de zomerhitte mag ik mij als eerste laven 
aan deze frisse editie van MedNed Reumatologie. Meest 
verfrissend vind ik dat de mening, beleving en behoeften 
van patiënten steeds belangrijker worden. Het maakt onze 
blinde vlekken zichtbaar. Worden we hierdoor betere dok-
ters en onderzoekers? Volgens reumatoloog Rachel Knevel 
en Talitha Dhondai wel. Dhondai denkt als patiënt-partner 
mee bij het ontwerpen van onderzoeksvoorstellen in het 
LUMC. Behalve input voor onderzoekers, levert het haarzelf 
voldoening en een gevoel van regie op. Dat patiënten bereid 
zijn invasief onderzoek (lymfeklierbiopten) te ondergaan ten 
behoeve van de wetenschap, concludeerde onderzoeker 
Lisa van Baarsen van Amsterdam UMC, nadat zij patiënten 
ernaar vroeg. Het bleek minder belastend dan je zou den-
ken. Marc Kok en collega’s brachten de behoeften van pa-
tiënten aan het begin en in de chronische fase van hun 
ziekte in kaart. In de chronische fase blijkt hun agenda een 
heel andere dan die van de dokter. Hoe zinvol is het meten 
van de DAS dan eigenlijk nog? Zijn PROMs de oplossing? 
Hoe moeten we shared decision making op een goede en 
efficiënte manier toepassen? Tijdens het laatste NERASS-
congres hield een jonge vrouw met JIA ons een spiegel voor: 
“Lieve zorgverleners, luister nu eens echt, zie mij en neem 
waar ík mee zit nu eens serieus!” Al denk ik dat ik mijn pa-

tiënten best goed 
bij de besluitvor-
ming betrek, nam 
ik me toch voor het 
anders te gaan doen: 
“Wat wilt u bespreken 
vandaag?” in plaats van “Hoe 
gaat het met…” Eventueel te vervol-
gen met “Dan wil ik ook dit met u bespreken.” Doorvragen 
om erachter te komen wat mijn patiënt nu echt parten speelt 
en samen naar een oplossing zoeken. Doordat we patiënten 
door zorg op afstand en zelfmanagement minder vaak op 
de polikliniek zien, is de tijd tijdens het live consult extra 
kostbaar geworden. Dus is dit het moment om het beeld-
scherm opzij te schuiven, elkaar in de ogen te kijken en 
te bespreken wat er echt toe doet, te onderzoeken wat 
relevant is en samen te beslissen hoe we verder gaan. Mij 
inspireert het, u ook?

Ik wens u veel leesplezier.

Dr. W.H. Noort-van der Laan, wetenschappelijke 
adviesraad



NT-proBNP: n-terminaal pro-brein natriuretisch peptide, DLCO: diffusiecapaciteit van de longen voor koolstofmonoxide, PH: PH: pulmonale hypertensie
1. Galiè N. et al., Eur Heart J. 2016; 37(1): p.67-119.  2. AC Desbois & P Cacoub; Autoimmunity Rev 2016; 15:417-426.

EEN BINDWEEFSELAANDOENING (CTD) VERHOOGT HET RISICO OP PULMONALE 
ARTERIËLE HYPERTENSIE (PAH).1 WEES ALERT EN MAAK HET VERSCHIL VOOR UW PATIËNT
Een bindweefselaandoening zoals systemische sclerose (SSc) komt vaak met comorbiditeiten.2  
Ongeveer 10% van de SSc-patiënten wordt getroffen door PAH, een progressieve, dodelijke 
aandoening.2 Geregeld worden zo’n patiënten gemist.
U kan hier het verschil maken. Screen uw SSc-patiënten via rechterhartecho,  
NT-proBNP en DLCO.  Verwijs hen door naar een PH-centrum bij vermoeden van PAH.1 bit.ly/pah-ssc
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Patiëntenparticipatie

als een perfect klankbord om te kijken hoe 
een idee ‘valt’ alsook de uitwerking. “Als 
ik nieuw onderzoek heb – dat kan echt van 
alles zijn – en benieuwd ben naar het pati-
ëntperspectief, organiseren we hier een 
avond met de groep om dit te bespreken.” 
De meerwaarde van deze vorm van patiën-
tenparticipatie bestaat er volgens Knevel 
onder meer uit dat de patient research 
partners ervaringsdeskundigen zijn: “Wij als 
behandelaar of wetenschapper leven niet 
dagelijks met de ziekte. Zij wel; daardoor 
kunnen zij de impact ervan veel beter tot zijn 
recht doen komen en met nieuwe informatie 
over de ziekte komen.” 

Samenwerking LUMC en 
ReumaNederland
De tweede vorm van patiëntenparticipatie is 
de samenwerking tussen ReumaNederland 
en het LUMC. Knevel: “ReumaNederland 
maakt de vertaalslag vanuit de wens van de 
patiënten en zoekt daarin de samenwerking 
met het LUMC.” Adjunct-directeur Reuma-
Nederland Corné Baatenburg de Jong: 
“Een goed voorbeeld daarvan is de reuma-
vragenlijst ‘Wat voor reuma heb ik?’ Deze 
oorspronkelijk Zweedse tool is door ons 
geadopteerd. Bij de totstandkoming van de 
tool was Knevel destijds al betrokken. Van-
uit die gedachte vonden we het als Reuma
Nederland een goed idee de samenwerking 
met haar en het LUMC verder te continue-
ren om de tool te verrijken en valideren.” 
Baatenburg de Jong legt in dit kader uit dat 
vroege signalering voor ReumaNederland 
een belangrijk thema is. “Zowel in de funda-
mentele, klinische en translationale onder-

zoeken die wij financieren als in projecten als 
deze zoeken we mogelijkheden om vroege 
signalering te verbeteren en zo de schade 
die reuma kan aanrichten te beperken. Als 
patiëntenorganisatie én onderzoeksfinan-
cier werken we dan ook altijd nauw samen 
met onderzoekers om onze doelstellingen 
voor reumapatiënten te bereiken.”

Unieke samenwerking
Het traject rondom de reumavragenlijst 
was voor Knevel de eerste keer om op deze 
manier samen te werken. “We hebben een 
deel van de vragenlijst aangepast op ini-
tiatief van ReumaNederland waarbij meer 
nadruk op artrose is gelegd. Zij wilden men-

sen in een eerder stadium meer zekerheid 
geven,” aldus Knevel. “Ieder heeft in dit 
project zijn eigen rol,” aldus Baatenburg de 
Jong. “Het LUMC richtte zich op de verrijkin-
gen en wij brengen het patiëntperspectief 
in als het gaat over taligheid van het instru-
ment e.d. Ook leveren we voldoende cohort 
voor het validatietraject. Via onze social 
media zoals Facebook en onze website 
leveren we 12.500 tot 15.000 mensen die 
aan de validatie mee kunnen werken. Dan 
wordt de validatie ook echt steekhoudend. 
Dat is het mooie van deze vorm van samen-
werking; ieder doet waar hij of zij goed in 
is. We streven gezamenlijk een inhoudelijk 
doel na: wat kunnen we bereiken met het 
implementeren van deze tool? Dat is goed 
voor onze doelstellingen maar ook voor de 
afdelingen reumatologie in de ziekenhuizen. 
We zien immers een afname in het aantal 
reumatologen, een toename in het aantal 
patiënten én in het bezoek van mensen aan 
‘dr. Google’. Een betrouwbaar zelfmeet
instrument is er echter nog niet, en hopelijk 
vult ‘Wat voor reuma heb ik?’ deze lacune 
op. Het vervangt niet de diagnose maar het 
vangt wel een beetje de ruis op.” Knevel vult 
aan: “Inmiddels hebben 20.000 mensen de 
vragenlijst ingevuld; de uitdaging is nu of 
ze ook de vervolgvragen gaan invullen (zie: 
rheumatic.elsa.science/nl). Mensen kunnen 
de vragenlijst ook direct gebruiken; na het 
invullen ontvangen ze een samenvatting 
(geen medisch advies) die ze kunnen mee-
nemen naar de huisarts.” Dit project loopt 
sinds augustus 2021 en het duurt in totaal 
zeker 2 jaar voor de resultaten bekend zijn. 
“Het kan zeker impactvol worden; wereld-
wijd is een onderzoek op deze schaal nog 
nooit uitgevoerd”, zegt Knevel. “Hierbij is 
het wel belangrijk dat deelnemers ook de 
vervolgvragenlijsten invullen. Dit zijn er 4 
over een periode van 1 jaar. Elke vervolgvra-
genlijst kost 5-10 minuten.” Baatenburg 

De patient research partners LUMC  
in het kort 
•	 Deze vorm van patiëntenparticipatie bestaat ruim 10 jaar.
•	 Mensen worden vooral geworven via de poli, sommigen hebben zelf vragen over 

onderzoek en worden dan ook doorverwezen.
–	 Conform de verdeling bij reumatische ziekten nemen er iets meer vrouwen 

dan mannen deel.
–	 De groep is vrij breed gespreid in leeftijd (30 tot > 65 jaar).
–	 Vrijwel alle patiënten nemen nog deel aan het arbeidsproces.
–	 Bovengemiddeld hoogopgeleid. 
–	 Sommigen nemen al lang deel en hebben een zeer goed begrip van wat onder-

zoek inhoudt, zij kunnen dit snel op ‘waarde’ schatten.
•	 Zij beoordelen onderzoeksideeën en helpen mee met ‘grant writing’.

Knevel: “Het LUMC streeft ernaar deze groep uit te breiden omdat men steeds 
grotere groepen mensen wil ondervragen. Bovendien bestaat het risico dat we een 
selectie van patiënten bevragen. Een groter panel met een grotere variëteit aan 
mensen die hun wensen kunnen aangeven of de dingen waar ze tegenaan lopen 
duidelijk maken en die wij vervolgens kunnen vertalen naar onderzoek, zou dan 
ook goed zijn.”

‘Patiëntenparticipatie geeft me meer 
het gevoel de regie te hebben’
Talitha Dhondai (43) is patient research partner 
in het LUMC. Zij heeft al 15 jaar systemische 
sclerose (SSc) en is oprichter/hoofdredacteur 
van Thriving Magazine, een online lifestyle 
magazine voor mensen met een chronische 
aandoening. Ook was zij bijna 10 jaar (hoofd)
redacteur bij de NVLE (Nationale vereniging 
voor mensen met lupus, APS, sclerodermie 
en MCTD).

“In 2014 ben ik gevraagd mee te den-
ken over patiëntenparticipatie. Destijds 
waren dat halfjaarlijkse bijeenkomsten. 
Onze inbreng bestond toen uit het 
checken van bijvoorbeeld een patiëntbrief: was die duidelijk genoeg voor ieder-
een? Langzamerhand werd er steeds meer betrokkenheid van ons gevraagd. Nu 
worden wij al vanaf het begin bij onderzoekstrajecten betrokken en denken we 
bijvoorbeeld ook mee over de opzet van een onderzoek.” 

Voor Talitha vormt de reden van haar deelname dat ze graag iets wil bijdragen 
aan de kennis en inzichten rondom haar ziekte: “Ik voel me daardoor ook minder 
machteloos en heb juist veel meer het gevoel mijn leven en ziekte in eigen hand te 
hebben. Het heeft mij alleen maar geholpen om de onzekerheden die ik rondom 
mijn ziekte had weg te nemen. Sowieso is het interessant om met specialisten en 
mensen die hetzelfde hebben op een ander niveau in contact te komen. Nu kijken 
we samen bijvoorbeeld naar welk onderzoek zinvol is, of wat de impact ervan is 
voor patiënten. Dat draagt enorm bij aan mijn kwaliteit van leven. Ik zou iedereen 
dan ook willen aanraden om deel te nemen aan patiëntenparticipatie.”
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directeur ReumaNederland

Talitha Dhondai (43), een van de ‘patient 

research partners’ in het LUMC
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de Jong stelt dat deze werkwijze zoals die 
bij de reumavragenlijst is toegepast uitein-
delijk ook doorwerkt in de samenwerking in 
meer domeinen. “Zo proberen we ook om 
dit instrument verder te brengen in Europa 
op basis van een ‘health grant’ uit Brussel. 
Ook proberen we de validatie op Europees 
niveau te verrijken.”

Verder kijken
De positie van ReumaNederland is in dit pro-
ces uniek: enerzijds is het een gezondheids-
fonds maar ook een patiëntenorganisatie. 
“Om echt stappen te maken op onze route
kaart en het doel te bereiken dat reuma in 
2040 omkeerbaar is, is een aantal routes 
geformuleerd. Om daar te komen investe-

ren we ook in innovatieoplossingen. Door te 
investeren in start-ups die de onderzoeks-
doorbraak naar een behandeling moeten 
brengen, vormen we de letterlijke brug tus-
sen wetenschappelijke kennis en de patiënt. 
We zetten de onderzoekers dan letterlijk in 
een bedrijf samen met ondernemers. Dat is 
een andere manier van werken; zo probe-

ren we op basis van een vastgestelde koers 
impact meetbaar te maken, en de oplossin-
gen echt bij de patiënt te krijgen. Dat doen 
we op basis van samenwerking met vele 
partijen: met apothekers als het gaat om 
medicatiegebruik, artsen, de Nederlandse 
Vereniging voor Reumatologie (NVR), etc. 
We werken ook samen met diverse centra, 

kennisinstellingen (met een universitaire 
accreditatie of organisaties zoals TNO en 
NIVEL), zorginstellingen en topklinische 
ziekenhuizen, en anderen die iets kunnen 
bijdragen op onze routekaart. Ook farma-
ceuten vallen daaronder. Wat we echter niet 
doen is geld aannemen of aan farmaceuti-
sche bedrijven geven. Wij willen onafhan-
kelijk zijn en blijven. Structurele financiering 
vanuit de overheid krijgen we dus ook niet.” 
Baatenburg de Jong wijst op het belang van 
de vervolgfase van de reumatool (die zich 
nu nog in de onderzoeksfase bevindt). “Op 
enig moment moet dit instrument – als het 
goed blijkt te werken – worden onderhou-
den zodat het geen project op zich wordt 
maar er continuïteit aan wordt gegeven. De 
vraag is wie dat gaat doen en financieren. 
Dat betekent dat we met vergoedingen-
verstrekkers in het zorgstelsel hierover in 
gesprek zullen moeten gaan.” 

Mr. C. de Koning, wetenschapsjournalist

PROMs voor jonge patiënten 
met inflammatoire artritis
De EULAR heeft een aantal aan-
dachtspunten gepubliceerd voor 
het opnemen van het perspectief 
van jonge patiënten met inflamma-
toire artritis in door patiënt gerap-
porteerde uitkomstmaten (PROMs).
Er is een reeks PROMs beschikbaar 
voor mensen met inflammatoire artritis 
(IA). De behoeften en prioriteiten van 
jonge mensen met IA (18 tot 35 jaar) met 
betrekking tot PROMs zijn nooit syste-
matisch onderzocht. Daarom ging het 
EULAR-project in op de vraag of PROMs 
die vaak worden gebruikt bij IA de per
spectieven en behoeften van jongeren 
voldoende dekken. Voor dit doel werd 
een taskforce samengesteld.
Gezien de beperkte literatuur over de 
perspectieven van jongeren met IA 
met betrekking tot PROMs, voerden 
de onderzoekers geen conventionele 
systematische literatuurstudie uit, 
maar een multinationale focusgroep-
studie met daaropvolgend een online 
enquête verspreid over Europa. De 
taskforce formuleerde op basis van de 
resultaten hiervan 4 overkoepelende 
principes, 8 aandachtspunten en een 
onderzoeksagenda.
Dit zijn de eerste aandachtspunten 
voor het gebruik van PROMs bij jonge 
patiënten met IA die zijn gebaseerd 
op hun eigen perspectieven, aldus de 
auteurs. Ze hopen hiermee de relatie 
tussen jonge patiënten en zorgverle-
ners te versterken, en bovendien shared 
decision making te verbeteren zodat 
uiteindelijk ook de kwaliteit van zorg 
voor deze doelgroep verbetert.
RMD Open. 2022 Jul;8:e002576. 

38% minder RA-consulten 
door app
Onderzoekers van Reade hebben 
een smartphone-app ontwikkeld 
voor patiënten met RA, waarmee 
zij zelf hun ziekteactiviteit kunnen 
volgen. Bij RA-patiënten met een 
stabiel lage ziekteactiviteit bleek 
ondersteuning met deze app niet 
ten koste te gaan van de ziekte
controle, maar wel te leiden tot 38% 
minder consulten.
De studie werd uitgevoerd bij 103 
RA-patiënten met een lage ziekte
activiteit bij wie de behandeling gedu-
rende de voorgaande 6 maanden niet 
was veranderd. De deelnemende pa-
tiënten werden gerandomiseerd naar 
app-ondersteunde patiëntgeïnitieerde 
zorg met een gepland vervolgconsult 
na een jaar (app-groep) of de gebrui-
kelijke zorg. 
Het eerste co-primaire eindpunt, non-
inferioriteit wat betreft de verandering 
van de DAS28 na 12 maanden, werd 
bereikt. Het tweede co-primaire eind-
punt was de ratio van het gemiddelde 
aantal consulten bij de reumatoloog tus-
sen de groepen. Het aantal consulten 
was significant lager in de app-groep 
(gemiddelde 1,7 vs. 2,8; bezoekratio: 
0,62).
Seppen BF, et al. Arthritis Rheum. 11 
July 2022. Online ahead of print.

Jyseleca® is geïndiceerd voor de behandeling van matige tot ernstige actieve reumatoïde artritis bij volwassen patiënten die 
onvoldoende hebben gereageerd op, of die intolerant zijn voor een of meer disease modifying antirheumatic drugs (DMARD’s). 
Jyseleca® kan worden gebruikt als monotherapie of in combinatie met methotrexaat (MTX).
 
* De frequentst gemelde bijwerkingen zijn nausea (3,5%), infectie van de bovenste luchtwegen (IBL, 3,3%), urineweginfectie (UWI, 1,7%) en duizeligheid (1,2%).1 

Referenties: 1. SmPC Jyseleca®. December 2021.
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Een betrouwbaar zelfmeetinstrument is er  
nog niet, hopelijk vult ‘Wat voor reuma heb ik?’  
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Lymfeklierbiopsie

Lymfeklierbiopten veel minder belastend dan vaak 
wordt aangenomen
Afname van weefselbiopten wordt bij RA-onderzoek weinig toegepast, vooral door 
de aanname dat dergelijk onderzoek als erg onaangenaam wordt ervaren. Maar 
is dat wel zo? Recent onderzoek laat zien dat mensen weinig moeite hebben met 
een lymfeklierbiopsie. Dr. Lisa van Baarsen, universitair hoofddocent (UHD) bij de 
Universiteit van Amsterdam, Amsterdam UMC, locatie AMC, was betrokken bij het 
onderzoek. “Hopelijk verlaagt dit de drempel voor gebruik van lymfeklierbiopten 
binnen reumatologieonderzoek.”

Als moleculair immunoloog was Van Baarsen 
in haar eigen woorden “een wat vreemde 
eend in de bijt” bij dit onderzoek. Weliswaar 
doet ze veel translationeel onderzoek gericht 
op ‘personalised medicine’ en het begrijpen 
van de oorzaak van ontstekingsreuma. “Ik 
probeer meer inzicht te krijgen in de werking 
van bepaalde aspecten van het immuunsys-
teem in de hoop dat die kennis kan bijdragen 
tot de ontwikkeling van nieuwe therapieën. 
Mijn focus ligt op RA, maar bepaalde princi-
pes zijn mogelijk ook toepasbaar op andere 
auto-immuungemedieerde ziekten.”

Motieven en ervaringen peilen
Voor haar labonderzoek is Van Baarsen 
in belangrijke mate afhankelijk van wat 
RA-patiënten afstaan, zoals biopten van 
lymfeklieren, synoviale biopten en bloed-
monsters. Van Baarsen: “We vragen best 
veel van patiënten en beschikken het liefst 
over zoveel mogelijk weefselmateriaal. Wat 
vinden patiënten daar eigenlijk van? Wat 
zijn hun motieven en ervaringen, vinden ze 
het bijvoorbeeld zo pijnlijk als vaak wordt 

aangenomen? Ik vind het belangrijk dat te 
onderzoeken; niet alleen om patiënten beter 
te kunnen informeren en motiveren voor 
dergelijk onderzoek, maar ook om andere 
onderzoekers ervan te overtuigen dat deze 
biopten – letterlijk – een ingang kunnen zijn 
voor hun eigen onderzoek.”
Het onderzoek dat Van Baarsen en collega’s 

onlangs publiceerden, betrof de afname van 
lymfeklierbiopten uit de lies.1 Zelf heeft ze 
nooit veel moeite gehad om dergelijke biop-
ten voor haar onderzoek te vergaren. “Maar 
andere onderzoekers zijn vaak verbaasd dat 
wij dergelijke studies kunnen uitvoeren. Lym-
feklierbiopsieën mogen dan een routinepro-
cedure zijn in de oncologie, maar zeker niet 
binnen de reumatologie.” Het onderzoek is 
gehouden bij RA-patiënten, risicopersonen 
en bij gezonde vrijwilligers. De resultaten 
(zie ook kader) waren opvallend positief, 
aldus Van Baarsen: “De deelnemers bleken 
de procedure helemaal niet pijnlijk te vin-
den, en driekwart wilde het best nog eens 
ondergaan. Dat was een meevaller.”

Beter inzicht in de pathogenese
Onderzoek naar de pathogenese van RA en 
andere reumatische aandoeningen focust 
doorgaans op inflammatie in het synoviale 
gewricht. Van Baarsen wil letterlijk verder 
kijken, door ook lymfeklierweefsel te onder-
zoeken. In serum zijn antistoffen al jaren voor 
de diagnose en klinische verschijnselen van 

RA aantoonbaar. “Die antistoffen worden 
initieel geproduceerd in de lymfeklieren: 
daar vind je al cellulaire veranderingen nog 
voordat je die in de gewrichten vindt. De 
resultaten van ons onderzoek van lymfe-
klierbiopsieën laten dat duidelijk zien.2 We 
hopen uiteindelijk te begrijpen waarom de 
antistofproductie begint te stijgen en of je 

dat proces alsook latere immuunactivatie 
kunt onderdrukken. Dan kom je uit bij wat 
eigenlijk de heilige graal is bij onderzoek 
naar RA en andere auto-immuunziekten: 
ingrijpen bij mensen met een verhoogd 
risico om te voorkomen dat ze de ziekte krij-
gen.” Van Baarsen doet vooral veel onder-
zoek naar de belangrijke immunomodule-
rende rol die stromale cellen uit lymfeklieren 
lijken te spelen – naast stromale cellen uit 
het synovium. Ze hoopt in de toekomst ook 
bij te dragen aan de diagnostiek en zelfs aan 
de behandeling van auto-immuunziekten. 
“Dat kan door biomarkers te identificeren 
die de behandelrespons voorspellen, en 
door targets te identificeren voor innova-
tieve behandelingen.”

Therapierespons
Van Baarsen heeft ook meegewerkt aan 
een studie naar het effect van een behan-
deling van RA met B-celdepletie (rituximab) 
op lymfeklierweefsel.3 “We hoopten meer 
inzicht te krijgen in de vraag waarom niet 
alle RA-patiënten even goed reageren op 
rituxumab en waarom B-cellen na behande-
ling persisteren en zich weer vermeerderen. 
We hebben laten zien dat B-celdepletie in 

lymfeklierweefsel na behandeling met 
rituximab incompleet is en dat met name 
een bepaalde subset van B-cellen aan-
wezig blijft in de lymfeklieren, namelijk 
CD27+IgD-geswitchte geheugen-B-cellen. 
We hadden te weinig proefpersonen om 
een mogelijke link te kunnen leggen met 
‘flare’ van de ziekte. Deze studie illustreert 
in elk geval dat je lymfeklierbiopten ook 
heel goed kunt gebruiken bij studies naar 
therapierespons.”

Vaker toepassen
Denkt Van Baarsen dat er nu veel vaker lym-
feklierbiopten zullen worden afgenomen 
voor reumatologisch onderzoek? “Dat is 
inderdaad wel wat wij hopen te bereiken. 
Het is logistiek gezien echter wel wat uitda-
gend, omdat het doorgaans teamwork is in 
samenwerking met radiologen, reumatolo-
gen, immunologen en laboranten. Al zijn er 
ook reumatologen die heel goed echogeleid 
biopten kunnen afnemen en dat wellicht zelf 
zouden willen doen.”
Ter afsluiting vertelt Van Baarsen dat het de 
bedoeling is, een vergelijkbaar onderzoek 
naar beenmergbiopsieën te gaan uitvoeren. 
“Dat wordt ook altijd gezien als een pijn-
lijke procedure waar veel weerstand tegen 
is, maar is een veelgebruikte toepassing bij 
onze collega’s van hematologie. Wat is nu 
écht de ervaring van de studiedeelnemers 
die zo’n beenmergbiopsie ondergaan voor 
reumatologieonderzoek?”
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Drs. M. Tent, wetenschapsjournalist

Lymfeklierbiopsieën mogen dan routine  
zijn in de oncologie, ze zijn dat zeker niet  
binnen de reumatologie

Dr. L.G.M. van Baarsen, moleculair immunoloog in het Amsterdam UMC

Opzet en resultaten van het onderzoek
Het onderzoek van Van Baarsen en collega’s had als doel om de motieven, ver-
wachtingen en ervaringen te peilen van mensen die een echogeleide naaldbiopsie 
van een lymfeklier in de lies ondergaan.1 Ook werd gekeken naar de moleculaire 
en cellulaire kwantiteit en kwaliteit van de verzamelde biopten. De 50 deelnemers 
waren zowel RA-patiënten als gezonde vrijwilligers. Hun was gevraagd zowel voor 
als na de procedure vragenlijsten in te vullen. Van de 50 deelnemers deden 43 (86%) 
dat. Op een schaal van 1 (niet pijnlijk) tot 5 (zeer pijnlijk) was de mediane score 1. 
Opvallend was ook dat driekwart van de respondenten (32 van de 43) aangaf, de 
procedure best een tweede keer te willen ondergaan. Ruim de helft (23) zouden 
anderen willen stimuleren ook aan deze studie deel te nemen. De motieven om 
deel te nemen waren meest altruïstisch van aard. Vaak ontstond een hematoom 
in de lies, andere significante bijverschijnselen deden zich niet voor. De biopten 
leverden voldoende hoeveelheden RNA en lymfocyten op voor moleculaire en 
cellulaire analyses. Dit onderzoek werd medegefinancierd door ReumaNederland, 
een ZonMw VIDI-subsidie (91718371) en AMC fellowship (beide aan dr. Van Baarsen). 
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Ook op lange termijn EFFECTIEF en VEILIG*1-3

Sterkere toename BMD dan met bisfosfonaten∆4-7

Significante fractuurreductie op de belangrijkste plekken‡2,3 

Voorkeur van de patiënt#8

Zet samen de stap 
naar langdurige fractuurpreventie

*  Lage fractuurincidentie, continue toename botmineraaldichtheid lumbale wervelkolom, totale heup en femurhals en lage incidentie van bijwerkingen gedurende 10 jaar 
behandeling met Prolia.

∆  Significant grotere toename van de botmineraaldichtheid in de lumbale wervelkolom, totale heup, femurhals en 1/3 radius, 12 maanden na transitie van bisfosfonaat 
naar denosumab in vergelijking met doorgaan met een bisfosfonaat (oraal alendroninezuur, risedroninezuur, ibandroninezuur of intraveneus zoledroninezuur).

‡  Significante reductie van wervelfracturen, niet wervelfracturen en heupfracturen na 3 jaar behandeling met Prolia in vergelijking met placebo.
#  Voorkeur voor Prolia in vergelijking met alendronaat. Primair eindpunt was therapietrouw aan het einde van jaar 1.
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Is DAS-remissie nog wel de juiste target?
Hoewel in Nederland veel patiënten een lage DAS28 hebben, houden ze last van 
bijvoorbeeld extra-articulaire klachten. Het is belangrijk om samen met de patiënt 
zijn of haar klachten en doelen in kaart te brengen en zo een advies aan de patiënt 
te geven over de mogelijkheden van behandelen. Om een vollediger beeld van alle 
ziektedomeinen te krijgen, zijn dr. Marc Kok en collega’s bezig met online vragen-
lijsten en tools. “DAS28 is een erg doktergedreven target. We zouden ons meer op 
patiëntgedreven targets moeten richten.”

In de Nederlandse behandelrichtlijn Opti-
male behandelstrategie bij reumatoïde artri-
tis (richtlijnendatabase.nl, 30 oktober 2019) 
wordt geadviseerd om bij RA-patiënten de 
medicatie aan te passen op basis van een 
systematische monitoring van de ziekte
activiteit om een gezamenlijk geformuleerd 
doel, remissie of lage ziekteactiviteit, te 
bereiken. “In Nederland wordt de DAS28 
het meest gebruikt, zo staat in de richtlijn”, 
aldus Kok. “DAS-remissie is gedefinieerd als 
een DAS28 van < 2,6.”

Hoe houdbaar is DAS28-gestuurde 
T2T?
De basisvraag is volgens Kok: hoe houdbaar 
is het concept van een DAS28-gestuurde 
T2T-strategie? “Die is namelijk gebaseerd 
op klinische parameters”, gaat de Rotter-
damse reumatoloog verder. “In het Maas-
stad Ziekenhuis ligt de DAS28 bij de RA-
patiënten gemiddeld rond de 2,4; dus onder 
de grens van de 2,6. De vraag is of ze dan 
ook geen klachten meer hebben en hun 
ziekte een minimale invloed heeft op hun 
maatschappelijke participatie en gezond-
heid. Als we kijken naar andere en patiënt-
gerelateerde uitkomstmaten (PROMs), dan 
zien we dat niet terug.” De vervolgvraag is 
wat de patiënt een remissie vindt. “Uit een 
rondvraag onder onze patiënten lijkt het 
erop dat mensen geen last willen hebben 
van hun gewrichten en het liefst alles willen 
doen wat ze deden voordat ze de ziekte 
kregen. Als behandelteam kijken we vaak 
naar DAS-remissie, waarbij meer medica-
tie geen probleem is, terwijl patiënten over 
het algemeen juist minder medicatie willen 
gebruiken.” Bovendien vinden patiënten 
tegenwoordig andere dingen belangrijk. 
Ongenuanceerd: met de huidige behan-
delmethoden komen weinig RA-patiënten 
in een rolstoel terecht; 20 jaar geleden 
was dat wel anders. Daarmee worden ook 
de behandeldoelen van de patiënten echt 
anders. “Tegenwoordig spelen er andere 
zaken, zoals vermoeidheid en meedoen in 
de maatschappij, een belangrijke rol”, merkt 
Kok in de spreekkamer. “Aan sommige pro-
blemen kun je wel wat doen met medicatie. 
Zo kan een hoge ontstekingsactiviteit bijdra-
gen aan de vermoeidheid. Maar vermoeid-
heid is vaak multifactorieel.”

Gezamenlijk doelen stellen
Zit de crux erin dat het T2T-principe wel 
nuttig is, maar dat de target verkeerd geko-
zen is? Zouden reumatologen niet alleen 
moeten kijken naar de DAS28, maar ook 
naar de PROMs? “T2T is een heel goed 
principe”, vindt Kok. “Als je geen doel stelt, 
dan kun je dat ook niet bereiken. Het is 
belangrijk dat patiënten en zorgverleners 
samen beslissen. Bij de zorgverleners kun-
nen naast de dokters, ook paramedici en 
wellicht iemand uit het maatschappelijk 
domein horen. Gezamenlijk, samen met 
de patiënt kunnen we het behandeldoel 
vaststellen en kijken wat het beste past; 

medicatie aanpassen of een niet-medica-
menteuze behandeling. De meeste pa-
tiënten erkennen dat na het diagnostice-
ren van RA het doel in eerste instantie is 
om de gewrichtsontsteking onder controle 
te krijgen”, gaat Kok verder. “Patiënten 
hebben in die beginfase voornamelijk last 
van pijnlijke gewrichten, vermoeidheid en 
slecht slapen. Van die klachten willen ze af.” 
Daarna komt de chronische fase, waarbij 
de pijn meer op de achtergrond staat. Pa-
tiënten kunnen weer van alles doen, maar 
kunnen niet meer volledig normaal functio
neren. “Bijvoorbeeld: voorheen speelde de 

patiënt op hoog niveau tennis, terwijl dit 
nu nauwelijks meer lukt”, noemt Kok. “De 
patiënt wil niet meer zo moe zijn. De vraag 
is of en hoe we dat kunnen bereiken.”

Online hulpmiddelen
Het invullen van een vragenlijst, en het 
samen opstellen en expliciet maken van 
doelen zouden heel waardevol zijn in het 

Dr. M.R. Kok, reumatoloog in het Maasstad Ziekenhuis te Rotterdam
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HLA-B27 en ziekteactiviteit 
beïnvloeden darmflora SpA
De genetische achtergrond en ziekte
activiteit zijn waarschijnlijk van in-
vloed op het darmmicrobioom bij 
patiënten met spondyloartritis (SpA). 
Dat concluderen Franse onderzoe-
kers in Arthritis & Rheumatology.
Van 2 groepen volwassenen wer-
den fecesmonsters geanalyseerd: 
102 SpA-patiënten en 63 gezonde 
controlepersonen. Veranderingen in de 
samenstelling van het darmmicrobioom 
werden beoordeeld op basis van soor-
tendiversiteit, enterotypen, taxonomi-
sche en functionele verschillen.
Dysbiose werd bevestigd bij SpA in 
vergelijking met gezonde controleper-
sonen. Patiënten met de meest actieve 
ziekte hadden een minder divers micro-
bioom. Er was een verband tussen de 
abundatie van verschillende bacterie
soorten en de ziekteactiviteit (BASDAI). 
Verder waren bij SpA-patiënten verschil-
lende bacteriesoorten, vooral beho-
rend tot de Clostridiales-orde, minder 
overvloedig aanwezig. Van de weinige 
soorten die juist in hoge mate aanwezig 
waren, was Ruminococcus gnavus een 
van de meest onderscheidende soorten.
Bij de gezonde controlepersonen wer-
den significante verschillen in de samen-
stelling van het microbioom gevonden 
tussen HLA-B27-positieve en -negatieve 
broers en zussen. De auteurs adviseren 
nader onderzoek naar deze belangrijke 
parameters bij chronische artritis.
Berland M, et al. Arthritis Rheum.  
11 July 2022. Online ahead of print.

Toegenomen geboortegewicht 
bij gebruik TNF-remmer
Onderzoekers van het Erasmus MC 
concluderen in ARD dat het gebruik 
van een TNF-remmer tijdens de zwan-
gerschap is geassocieerd met een 
hoger geboortegewicht van de baby.
In deze prospectieve studie werden 188 
vrouwen met RA geïncludeerd. Bijna 
de helft (48,9%) gebruikte tijdens de 
zwangerschap een TNF-remmer. Het 
gebruik hiervan was niet geassocieerd 
met het vaker optreden van nadelige 
zwangerschapsuitkomsten, zoals een 
laag geboortegewicht (< 2500 gram), 
(spoed)keizersnede, hypertensieve 
stoornissen of aangeboren afwijkingen. 
Het gebruik van een TNF-remmer resul-
teerde wel in minder kinderen die small 
for gestational age waren (p = 0,05), 
maar verhoogde niet het risico op large 
for gestational age (p = 0,73).
Het gemiddelde geboortegewicht was 
173 gram hoger bij vrouwen die een 
TNF-remmer gebruikten tijdens de 
zwangerschap (p = 0,03). In een multi-
variate analyse waren maternale leeftijd, 
gebruik van een TNF-remmer, diabetes 
mellitus en zwangerschapsduur statis-
tisch significant geassocieerd met het 
geboortegewicht. Toekomstige studies 
moeten gericht zijn op het bestuderen 
van de mechanismen die ten grondslag 
liggen aan de invloed van TNF-remming 
op het geboortegewicht.
Smeele HT, et al. Ann Rheum Dis. July 
11, 2022. Online ahead of print.
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Als er klinische kenmerken van DVT/LE optreden, moet behandeling met filgotinib worden stopgezet en moeten patiënten meteen worden geëvalueerd en vervolgens passend worden behandeld. Bevat lactose: Patiënten met zeldzame erfelijke aandoeningen als galactose-intolerantie, algehele 
lactasedeficiëntie of glucose-galactosemalabsorptie, dienen dit geneesmiddel niet te gebruiken. ZWANGERSCHAP EN BORSTVOEDING: filgotinib is gecontra-indiceerd tijdens de zwangerschap en mag niet worden gebruikt in de periode dat borstvoeding wordt gegeven. BIJWERKINGEN: Vaak (≥ 
1/100, < 1/10): urineweginfectie, infectie van de bovenste luchtwegen, lymfopenie, duizeligheid, nausea. Soms (≥ 1/1.000, < 1/100): herpes zoster, pneumonie, neutropenie, hypercholesterolemie, verhoogd creatinefosfokinase in het bloed. Zie ook de SmPC. FARMACOTHERAPEUTISCHE CATEGORIE: 
Immunosuppressiva, selectieve immunosuppressiva, ATC-code: L04AA45. AFLEVERSTATUS: U.R. PRIJS: Z-index. VERGOEDING: Op verstrekking van dit geneesmiddel bestaat aanspraak krachtens en onder de voorwaarden van de Nederlandse Zorgverzekeringswet en begeleidende uitvoeringswetgeving. 
VERGUNNING: EU/1/20/1480/001-002-003-004. REGISTRATIEHOUDER: Galapagos NV, Generaal De Wittelaan L11 A3, 2800 Mechelen, Belgium LOKALE VERTEGENWOORDIGER: Galapagos Biopharma Netherlands B.V., Willem Einthovenstraat 13, 2342 BH Oegstgeest DATUM: Deze tekst is het laatst herzien 
in juni 2022. Voor de volledige productinformatie zie de geregistreerde Samenvatting van de Productkenmerken op www.geneesmiddeleninformatiebank.nl. 
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Referenties: 1. Bone HG, et al. Lancet Diab Endocrinol. 2017;5:513-23. 2. Cummings SR, et al. N Eng J Med. 2009;361:756-65.  
3. SmPC Prolia® mei 2022. 4. Miller PD, et al. Osteoporos Int. 2020;31:181-91. 5. Kendler DL, et al. J Bone Miner Res. 2010 
25:72–81. 6. Miller PD, et al. J Clin Endocrinol Metab. 2016;101:3163-70. 7. Roux C, et al. Bone. 2014;58:48-54. 8. Freemantle N,  
et al. Osteoporos Int. 2012;23:317-26.

Prolia® - denosumab – verkorte productinformatie.
Samenstelling: Elke voorgevulde spuit bevat 60 mg denosumab in 1 ml oplossing (60 mg/ml). Afleveringsvorm: Verpakking per stuk, 
in blisterverpakking (voorgevulde spuit met naaldbeschermer). Farmacotherapeutische groep: geneesmiddelen voor de behandeling 
van botziekten – andere geneesmiddelen die de botstructuur en mineralisatie beïnvloeden, ATC-code: M05BX04. Indicaties: Behan-
deling van osteoporose bij postmenopauzale vrouwen en mannen met een verhoogd risico op fracturen. Behandeling van botverlies 
gerelateerd aan hormoonablatietherapie bij mannen met prostaatkanker die een verhoogd risico lopen op fracturen. Behandeling van 
botverlies gerelateerd aan langdurige systemische glucocorticoïd therapie bij volwassen patiënten die een verhoogd risico lopen  
op fracturen. Contra-indicaties: Hypocalciëmie. Overgevoeligheid voor het werkzame bestanddeel of voor één van de hulpstoffen. 
Bijzondere waarschuwingen en voorzorgen bij gebruik: Voldoende inname van calcium en vitamine D is belangrijk voor alle 
patiënten. Hypocalciëmie dient voordat met de behandeling wordt begonnen te worden gecorrigeerd door middel van inname van 
calcium en vitamine D. Controle van calciumspiegels wordt aanbevolen. Patiënten moeten worden gestimuleerd om symptomen te 
melden die kenmerkend zijn voor hypocalciëmie. In de post-marketing setting is ernstige symptomatische hypocalciëmie (inclusief 
gevallen met fatale afloop) gerapporteerd, waarbij de meeste gevallen zich voordeden in de eerste weken van de behandeling.  
Een gelijktijdige behandeling met glucocorticoïden vormt een extra risicofactor voor hypocalciëmie. Patiënten met een ernstige 
nierfunctiestoornis (creatinineklaring < 30 ml/min) of patiënten die worden gedialyseerd lopen meer risico op het ontwikkelen van 
hypocalciëmie. Patiënten die denosumab krijgen, kunnen huidinfecties (voornamelijk cellulitis) ontwikkelen die kunnen leiden tot een 
ziekenhuisopname. Patiënten moet worden geadviseerd onmiddellijk medische hulp te zoeken als zich bij hen symptomen van  
cellulitis ontwikkelen. Bij patiënten die werden behandeld met Prolia werd osteonecrose van de kaak (ONJ) zelden gezien. De start van 
de behandeling/nieuwe kuur moet worden uitgesteld bij patiënten met niet-genezen open beschadigingen van zachte weefsels in  
de mond. Voor behandeling met denosumab wordt een tandheelkundig onderzoek met passende preventieve tandheelkundige  
behandeling en een individuele risico-batenbeoordeling aanbevolen. Tijdens de behandeling moeten invasieve tandheelkundige 
ingrepen alleen na zorgvuldige overweging worden uitgevoerd en moet de ingreep niet kort voor of na het toedienen van denosumab 

plaatsvinden. Een tijdelijke onderbreking van de tandheelkundige behandeling dient te worden overwogen tot de aandoening verdwijnt 
en bijkomende risicofactoren waar mogelijk zijn verminderd. Osteonecrose van de uitwendige gehoorgang is gemeld bij gebruik van 
denosumab. Atypische femurfracturen zijn zelden gerapporteerd bij patiënten die worden behandeld met denosumab. Patiënten 
dienen te worden geadviseerd om nieuwe of ongebruikelijke pijn in de dij, de heup of de lies te melden. Patiënten met deze symptomen 
moeten worden onderzocht op een onvolledige femurfractuur. Langdurige behandeling met botresorptieremmers kan bijdragen aan 
een verhoogd risico op ongewenste uitkomsten zoals ONJ en atypische femurfracturen door onderdrukking van hermodellering van 
het bot. Hypercalciëmie bij kinderen Prolia mag niet worden gebruikt bij kinderen (in de leeftijd van < 18). Ernstige hypercalciëmie is 
gemeld. In enkele gevallen in klinisch onderzoek trad acuut nierfalen op. Overige: Patiënten die met denosumab worden behandeld, 
mogen niet tegelijkertijd worden behandeld met andere denosumab-bevattende geneesmiddelen (ter preventie van botcomplicaties 
bij volwassenen met botmetastasen van solide tumoren). Dit geneesmiddel bevat 47 mg sorbitol per ml oplossing. Er moet rekening 
worden gehouden met het additieve effect van gelijktijdig toegediende producten die sorbitol (of fructose) bevatten en met de inname 
van sorbitol (of fructose) via de voeding. Bijwerkingen: Zeer vaak: pijn in de extremiteiten, skeletspierstelselpijn. Vaak: infectie van de 
urinewegen, infectie van de bovenste luchtwegen, ischias, obstipatie, buikklachten, huiduitslag, alopecia, eczeem. Soms: diverticulitis, 
cellulitis, oorinfectie, lichenoïde reacties door medicijngebruik. Zelden: hypocalciëmie, geneesmiddelovergevoeligheid, anafylactische 
reactie, osteonecrose van de kaak en atypische femurfracturen. Zeer zelden: overgevoeligheidsvasculitis. Aflevering en vergoeding: 
U.R. Prolia wordt volledig vergoed. Voor prijzen zie Z-index. Gebaseerd op SmPC mei 2022. Amgen B.V. Minervum 7061, 4817 ZK  
te Breda, tel. 076-5732500.

Zie voor meer informatie de geregistreerde productinformatie. Deze productinformatie wordt regelmatig aangepast. Voor  
de meest recente versie van de productinformatie verwijzen wij u daarom naar de website van de European Medicines  
Agency (EMA) www.ema.europa.eu. 
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kader van samen beslissen en samen een 
doel stellen. Ten eerste is het mogelijk om 
via online vragenlijsten de PROMs in kaart te 
brengen. “De RAPID-3 wordt veel gebruikt. 
Daarnaast is er de RAID, SF36 en bijvoor-
beeld de FACIT-F/BRAF, die vermoeidheid in 
kaart brengt. We zijn zelf aan het evalueren 
hoe de RAID correleert met de DAS28 in 
onze patiëntenpopulatie”, aldus Kok. Om 
de patiënt meer handvatten te geven, heb-
ben de reumatologen in het Erasmus MC 
een online zelfmanagementprogramma 
bedacht. “Samen met hen hebben we dit in 
het Maasstad Ziekenhuis doorontwikkeld tot 
Reumaweb (reumaweb.maasstadziekenhuis.
nl) genaamd”, vertelt Kok. “Op die website 
kan de patiënt invullen waar hij last van heeft 
en kan hij zien wat hij daar zelf aan kan doen 
of bij wie hij moet aankloppen. Daarnaast 
heeft de Nederlandse Vereniging voor Reu-
matologie (NVR) een module op thuisarts.nl 
gemaakt over de behandelmogelijkheden, 
zowel medicamenteus als niet-medicamen-
teus.” 

Smart devices
Diverse centra, waaronder in de regio Rot-
terdam, onderzoeken hoe smart devices 
ingezet worden om te kijken hoe het met 
de ziekteactiviteit staat. Dat vindt Kok een 

mooie manier, die gemakkelijk geïmplemen-
teerd kan worden. “Iedereen heeft immers 
een telefoon bij zich. Daar zitten allemaal 
sensoren in. Je kunt dus, uiteraard met 
toestemming van de patiënt, uitlezen wat 
iemand doet op een dag, bijvoorbeeld of 
iemand minder beweegt en of de stappen-
afstand kleiner wordt. Maar ook kan bepaald 
worden hoe de fijne motoriek is, bijvoor-
beeld door te kijken hoe iemand typt. Al die 
elementen kun je op de telefoon bepalen. 
Dit systeem biedt hopelijk op termijn een 

volledig beeld hoe het gaat met de patiënt. 
Hopelijk kan dat op termijn de DAS maar 
ook de vragenlijsten voor het grootste deel 
vervangen. Een bijkomend voordeel is dat 
dit systeem, waarbij de patiënt de para-
meters via een app kan invoeren, zorg op 
afstand makkelijker maakt.” 

Een potentieel nadeel is dat er zoveel data 
beschikbaar komen dat die nauwelijks nog 
te behappen zijn. “Hoe je daarmee omgaat, 
hoe je die gebruikt en hoe je bepaalt wat 
wel en niet relevant is, zijn nog echt ont-
wikkelpunten”, beaamt de Rotterdamse 
reumatoloog. 

Rotterdamse initiatieven
In het Maasstad Ziekenhuis wordt het 
gebruik van de PROMs breder ingezet. 
“Daarbij kijken we ook naar de relatie tus-

sen de DAS28 en de PROMs, en hoe we 
het samen beslissen kunnen bevorderen 
door bijvoorbeeld het terugkoppelen van 
die PROMs”, voegt Kok toe over de eigen 
werkwijze. “Het zichtbaar maken van deze 
uitkomsten voor de patiënten via een dash-
board in combinatie met het reumaweb 
helpt hen om in de chronische fase grip te 
krijgen op hun ziekte.” 

Drs. D. Dresden †

Onderzocht wordt hoe de smartphone kan worden ingezet om de ziekteactiviteit te bekijken

Wetenschapsjournalist 
Daniël Dresden overleden
In juli is tijdens zijn vakantie op Curaçao 
freelance wetenschapsjournalist Daniël 
Dresden plotseling overleden. Voor Med-
Net is hij van grote waarde geweest, en ook 
in dit nummer staan artikelen van zijn hand. 
Deze heeft hij vlak voor zijn vakantie nog 
geschreven. Wij zijn hem postuum enorm 
dankbaar voor zijn jarenlange bijdragen aan 
diverse MedNet-publicaties. 

Namens het MedNet-team,
Annetta Lasance

Voor de patiënt spelen tegenwoordig zaken 
als vermoeidheid en kunnen meedoen in de 
maatschappij, een belangrijke rol
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Deze rubriek Toppublicaties bevat kernachtige Nederlandse samenvattingen van geselecteerde artikelen die recentelijk gepubliceerd 
zijn in de voor de reumatologie belangrijkste uitgaven met een hoge impactfactor.TOPPUBLICATIES

Klein effect viscosuppletie bij knieartrose
Uit een systematische review en meta-analyse blijkt dat viscosuppletie leidt tot een 
kleine, maar niet klinisch relevante, vermindering van de pijn bij knieartrose in ver-
gelijking met placebo. Daarnaast is de behandeling geassocieerd met een verhoogd 
risico op ernstige bijwerkingen.

De onderzoekers zochten in de Medline-, 
Embase- en CENTRAL-databases naar 
gerandomiseerde studies waarin viscosup-
pletie werd vergeleken met placebo of geen 
interventie bij patiënten met knieartrose. De 
vooraf gespecificeerde primaire uitkomst-
maat was pijnintensiteit. Secundaire uitkom-
sten waren functie en ernstige bijwerkingen.
In totaal leverden 169 studies data over 
21.163 gerandomiseerde deelnemers. Vier-
entwintig grote, placebogecontroleerde 
studies (8997 gerandomiseerde deelnemers) 
die werden meegenomen in de hoofdana-
lyse voor pijn lieten zien dat viscosuppletie 
was geassocieerd met een kleine vermin-
dering van de pijnintensiteit in vergelijking 
met placebo (gestandaardiseerd gemid-
deld verschil, SMD -0,08 (95% - BI -0,15 tot 
-0,02)). Dit effect voldeed niet aan het vooraf 
gespecificeerde minimaal klinisch relevante 
verschil tussen de groepen van -0,37 SMD. 

Het effect kwam overeen met een verschil in 
pijnscores van -2,0 mm (95%-BI -3,8 tot -0,5 
mm) op een visueel analoge schaal van 100 
mm. Soortgelijke conclusies werden getrok-
ken voor het functioneren. Op basis van 15 
grote, placebogecontroleerde studies bij 
6462 gerandomiseerde deelnemers, was 
viscosuppletie geassocieerd met een sta-
tistisch significant hoger risico op ernstige 
bijwerkingen dan placebo (RR 1,49 (95%-BI 
1,12 tot 1,98)). De onderzoekers conclude-
ren dan ook dat deze bevindingen breed 
gebruik van viscosuppletie voor de behan-
deling van knieartrose niet ondersteunen.

Pereira TV, Jüni P, Saadat P, et al. 
Viscosupplementation for knee osteoarthritis: 
systematic review and meta-analysis. BMJ 
2022;378:e069722

Samenstelling microbioom bij reumatische 
aandoeningen: een systematische review 
en meta-analyse
Uit een systematische review en meta-analyse op basis van 92 observationele studies 
met bijna 12.000 deelnemers blijkt dat patiënten met reumatische aandoeningen een 
lagere α-diversiteit van het darmmicrobioom hebben in vergelijking met gezonde 
controles.

De onderzoekers doorzochten PubMed, 
Embase en de Cochrane Library naar obser-
vationele studies waarin associaties tussen 
het darmmicrobioom en reumatische aan-
doeningen werden beoordeeld. 
Van de 92 geïncludeerde studies (met 11.998 
deelnemers), leverden er 68 gegevens over 
de α-diversiteit. Over het geheel genomen 
was deze consistent lager bij reumatische aan-
doeningen (waargenomen soorten: gestan-
daardiseerd gemiddeld verschil (SMD) -0,36 
(95%-BI -0,63 tot -0,09); Chao1: SMD -0,57 
(95%-BI -0,88 tot -0,26); Shannon-index: SMD 
-0,33 (95%-BI -0,48 tot -0,17); Simpson-index: 
SMD -0,32 (95%-BI -0,49 tot -0,14)). Echter, 
wanneer specifieke reumatische aandoenin-
gen werden onderzocht, werd een afname 
alleen waargenomen bij RA (waargenomen 
soorten: SMD -0,51 (95%-BI -0,78 tot -0,24); 
Shannon-index: SMD -0,31 (95%-BI -0,49 
tot -0,13) Simpson-index: SMD -0,31 (95%-
BI -0,54 tot -0,08)), SLE (Chao1: SMD -1,60 
(95%-BI -2,54 tot -0,66), Shannon-index: SMD 

-0,63 (95%-BI -1,08 tot -0,18)), jicht (Simpson-
index: SMD -0,64 (95%-BI -1,07 tot -0,22)) 
en fibromyalgie (Simpson-index: SMD -0,28 
(95%-BI -0,44 tot -0,11)), terwijl een toename 
werd waargenomen voor sclerodermie (Shan-
non-index: SMD 1,25 (95%-BI 0,09 tot 2,41)). 
Statistisch significante verschillen in de β-di-
versiteit werden gerapporteerd bij spondyli-
tis ankylopoetica en IgG4-gerelateerde aan-
doeningen. Er werd weinig bewijs gevonden 
voor ziektespecifieke veranderingen in de 
aanwezigheid van darmmicroben. Echter, 
een depletie van anti-inflammatoire butyraat
producerende microben (Faecalibacterium) 
en een verrijking van pro-inflammatoire 
microben (Streptococcus) werd waargeno-
men bij zowel RA, Sjögren als SLE.

Wang Y, Wei J, Zhang W, et al. Gut dysbiosis in 
rheumatic diseases: A systematic review and meta-
analysis of 92 observational studies. EBioMedicine. 
2022;80:104055. 

Biosimilar denosumab versus referentie
product bij postmenopauzale 
osteoporose
De effectiviteit van de denosumab-biosimilar Arylia bleek niet inferieur aan die 
van het referentiegeneesmiddel, zo blijkt uit een gerandomiseerde fase III-studie, 
waarvan de resultaten in Arthritis Research & Therapy zijn gepubliceerd. Na 18 
maanden waren ook de veiligheidsprofielen vergelijkbaar.

Het doel van deze gerandomiseerde, 
dubbelblinde, non-inferioriteitsstudie was 
om de effectiviteit en veiligheid van de 
biosimilar denosumab-kandidaat (Arylia) te 
vergelijken met het referentiegeneesmiddel 
(Prolia®) bij postmenopauzale patiënten 
met osteoporose. Zij kregen subcutaan 60 
mg Arylia of Prolia® in maand 0, 6 en 12 en 
werden gedurende 18 maanden gevolgd. 
Het primaire eindpunt was de non-inferio-
riteit van de biosimilar ten opzichte van het 
referentieproduct in de procentuele veran-
dering van de botmineraaldichtheid (BMD) 
over 18 maanden in de lumbale wervelkolom 
(L1-L4), de totale heup en de femurhals. De 
secundaire eindpunten waren de veiligheid, 
de incidentie van nieuwe wervelfracturen 
en de beoordeling van markers voor bot- 
turnover (BTM’s).
In totaal werden 190 patiënten gerandomi-
seerd naar biosimilar (n = 95) of referentie  

(n = 95) denosumab. In de per-protocol
analyse was de ondergrens van het 
95%-betrouwbaarheidsinterval voor het 
verschil tussen Arylia en Prolia® in het ver-
hogen van de BMD groter dan de vooraf 
bepaalde non-inferioriteitsmarge van -1,78 
in zowel de lumbale wervelkolom, totale 
heup als femurhals (gemiddeld verschil 
(95%-BI’s) van respectievelijk 0,39 (-1,34 tot 
2,11); 0,04 (-1,61 tot 1,69) en 0,41 (-1,58 tot 
2,40)). De 2 producten waren ook vergelijk-
baar op het gebied van veiligheid, nieuwe 
wervelfracturen en de verandering in BTM’s.

Jamshidi A, Vojdanian M, Soroush M, et al. Efficacy 
and safety of the biosimilar denosumab candidate 
(Arylia) compared to the reference product (Prolia®) 
in postmenopausal osteoporosis: a phase III, 
randomized, two-armed, double-blind, parallel, 
active-controlled, and noninferiority clinical trial. 
Arthritis Res Ther. 2022;24:161.

Risico op psoriasis na behandeling met 
een TNF-α-remmer
In een Deens cohort van patiënten met IBD en RA was gebruik van een TNF-remmer 
ten opzichte van conventionele therapie geassocieerd met een toegenomen risico 
op psoriasis. Het absolute risico bleef echter bescheiden; er waren 241 patiëntjaren 
blootstelling nodig voor 1 extra event en het geschatte absolute risicoverschil was 
5 per 1000 patiëntjaren.

Het doel van deze cohortstudie was het 
risico op psoriasis te onderzoeken bij pa-
tiënten met IBD of RA die werden behan-
deld met een TNF-remmer in vergelijking 
met niet-biologische conventionele thera-
pie. Hiervoor werden gegevens uit Deense 
nationale registers (1995-2018) gebruikt en 
patiënten werden tot 5 jaar gevolgd. Met 
regressiemodellen werd gekeken naar het 
risico op het ontwikkelen van elk type psori-
asis, niet-pustuleuze en pustuleuze psoriasis. 
De studie omvatte 109.085 patiënten, van 
wie 62% vrouw was. De mediane leeftijd 
(IQR) was 50 (34-64) jaar. Van de geïnclu-
deerde patiënten kregen er 108.024 conven-
tionele therapie en 20.910 een TNF-remmer. 
Tijdens de follow-upperiode ontwikkelden 
1471 patiënten (1,4%) psoriasis, waarvan 
1332 niet-pustuleuze psoriasis, 127 palmo-
plantaire pustulose en 12 gegeneraliseerde 
pustulose. De incidentie van het ontwikkelen 

van elk type psoriasis per 1000 patiëntjaren 
was 3,0 (95%-BI 2,9-3,2) voor conventionele 
therapie en 7,8 (95%-BI 7,5-8,9) bij gebruik 
van een TNF-remmer. Tijdens behandeling 
met een TNF-remmer was de HR 2,12 (95%-
BI 1,87-2,40; p < 0,001) voor het ontwikkelen 
van niet-pustuleuze psoriasis en 6,50 (95%-
BI 4,60-9,23; P  <  0,001) voor pustuleuze 
psoriasis ten opzichte van conventionele 
behandeling. De blootstelling die nodig was 
voor 1 extra patiënt met psoriasis was 241 
patiëntjaren voor elk type TNF-remmer-ge-
associeerde psoriasis, 342 patiëntjaren voor 
niet-pustuleuze psoriasis en 909 patiëntjaren 
voor pustuleuze psoriasis.

Thein D, Egeberg A, Skov L et al. Absolute and 
Relative Risk of New-Onset Psoriasis Associated 
With Tumor Necrosis Factor-α Inhibitor Treatment 
in Patients With Immune-Mediated Inflammatory 
Diseases: A Danish Nationwide Cohort Study. JAMA 
Dermatol. 2022 Jun 29. Online ahead of print.
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Telefonische cognitieve gedrags- en 
beweeginterventies voor vermoeidheid 
bij reuma
Op afstand geleverde cognitieve gedragsbenaderingen en gepersonaliseerde beweeg-
programma’s leiden tot een significante vermindering van de ernst en impact van 
vermoeidheid bij verschillende inflammatoire reumatische aandoeningen. Dat blijkt 
uit de LIFT-studie, waarvan de resultaten in The Lancet Rheumatology verschenen.

LIFT is een multicenter, gerandomiseerde, 
gecontroleerde, open-label studie waarin de 
hypothese werd getest dat tot 8 sessies (over 
een periode van 22 weken) van ofwel een 
telefonische gestandaardiseerde cognitieve 
gedragsbenadering plus gebruikelijke zorg 
(CBA) of een telefonisch gepersonaliseerd 
beweegprogramma plus gebruikelijke zorg 
(PEP) effectiever is dan gebruikelijke zorg 
alleen voor het reduceren van de impact en 
de ernst van vermoeidheid na een follow-up-
periode van 56 weken. Patiënten met een 
stabiele inflammatoire reumatische aandoe-
ning kwamen in aanmerking voor deelname 
als ze klinisch significante, aanhoudende ver-
moeidheid rapporteerden. 
Tussen 2017 en 2019 werden 367 deel
nemers gerandomiseerd naar PEP, CBA of 
alleen gebruikelijke zorg. Onder hen waren 
274 vrouwen (75%) en de totale gemiddelde 
leeftijd was 57,5 jaar ​​(SD 12,7). Analyses voor 
de Chalder Fatigue Scale omvatten 101 deel-
nemers in de PEP-groep, 107 in de CBA-
groep en 107 in de gebruikelijke zorggroep 
en voor de Fatigue Severity Scale waren dat 
er respectievelijk 101, 106 en 107. PEP en CBA 
verbeterden de ernst van de vermoeidheid 
(Chalder Fatigue Scale; PEP: gecorrigeerd 
gemiddeld verschil -3,03 (97,5%-BI -5,05 tot 
-1,02); p = 0,0007; CBA: -2,36 (-4,28 tot -0,44); 

p = 0,0058) en de impact van de vermoeid-
heid (Fatigue Severity Scale; PEP: -0,64 (-0,95 
tot -0,33); p < 0,0001; CBA: -0,58 (-0,87 tot 
-0,28); p < 0,0001) significant ten opzichte 
van gebruikelijke zorg alleen na 56 weken.

Bachmair EM, Martin K, Aucott L, et al. Remotely 
delivered cognitive behavioural and personalised 
exercise interventions for fatigue severity and 
impact in inflammatory rheumatic diseases (LIFT): 
a multicentre, randomised, controlled, open-label, 
parallel-group trial. Lancet Rheumatol. 2022 Jun 27. 
Online ahead of print.

Uitkomsten van kinderen van moeders 
met SLE blootgesteld aan HCQ of AZA
Engelse onderzoekers vonden geen significante negatieve uitkomsten bij kinderen 
van moeders met SLE die tijdens de zwangerschap aan hydroxychloroquine (HCQ) 
waren blootgesteld. Het gebruik van azathioprine (AZA) was geassocieerd met een 
verhoogd aantal meldingen van infecties bij kinderen.

Het doel van deze retrospectieve studie was 
om de uitkomsten te bepalen van kinderen 
van moeders met SLE die tijdens zwanger-
schap en borstvoeding waren blootgesteld 
aan HCQ of AZA. Hiervoor werden vrouwen 
geïncludeerd die lupusklinieken in het VK 
bezochten en kinderen ≤ 17 jaar hadden die 
waren geboren na de diagnose SLE. Gege-
vens werden verzameld op basis van vragen-
lijsten en patiëntendossiers. Factoren geas-
socieerd met een laag geboortegewicht en 
infecties bij het kind werden bepaald met 
behulp van multivariabele mixed effects 
logistische regressiemodellen.
In totaal werden gegevens van 284 levend 
geboren kinderen van 199 moeders uit 10 
centra geanalyseerd. Er waren 1 tot 4 zwan-
gerschappen per patiënt en van 147 vrou-
wen (73,9%) werd de eerste zwangerschap 
meegenomen; 150 (60,4%) en 87 (31,1%) kin-
deren werden blootgesteld aan respectieve-

lijk HCQ en AZA. Er waren geen significante 
verschillen in de frequentie van aangeboren 
afwijkingen of intra-uteriene groeirestric-
tie tussen kinderen die al dan niet waren 
blootgesteld aan HCQ of AZA. Het gebruik 
van AZA was verhoogd bij vrouwen met 
een voorgeschiedenis van hypertensie of 
nierziekte. Hoewel AZA was geassocieerd 
met een laag geboortegewicht in univariate 
modellen, werd er geen significante asso-
ciatie gezien in multivariabele modellen. In 
gecorrigeerde modellen was blootstelling 
aan AZA geassocieerd met meer meldin-
gen van infecties bij kinderen waarvoor 
behandeling in het ziekenhuis nodig was 
(OR 2,283; p = 0,049).

Reynolds JA, Gayed M, Khamashta MA, et al. 
Outcomes of children born to mothers with 
systemic lupus erythematosus exposed to 
hydroxychloroquine or azathioprine. Rheumatology 
(Oxford). 2022 Jun 29. Online ahead of print.

Epigenetische veranderingen geassocieerd 
met respons op TNF-remmer bij RA
Spaanse onderzoekers concluderen in eBioMedicine dat behandeling met een 
TNF-remmer het methyleringsprofiel in bloed bij patiënten met RA herstelt in de 
richting van dat van gezonde controles. Ook vonden ze dat variatie in de methylering 
van specifieke RA-gerelateerde biologische pathways is geassocieerd met de klinische 
respons op TNF-remming.

Eerder werden al epigenetische verande-
ringen aangetoond in het bloed van RA-
patiënten ten opzichte van gezonde perso-
nen. In deze studie werd het circulerende 
methyloom van RA-patiënten geanalyseerd 
om te onderzoeken of variatie hierin was 
geassocieerd met de respons op behande-
ling met een TNF-remmer. Genoombrede 
DNA-methyleringsprofielen in perifeer bloed 
werden geanalyseerd in een cohort van 62 
RA-patiënten, zowel op baseline als na 12 
weken behandeling met een TNF-remmer. 
DNA-methylering van individuele CpG-sites 
en verrijking van biologische pathways wer-
den beoordeeld op hun associatie met de 
respons op de behandeling. Ook werden 
veranderingen in DNA-methylering geassoci-
eerd met de respons op TNF-remmers getest 
in 6 specifieke immuunceltypen. Validatie van 
de resultaten werd uitgevoerd in een onaf-
hankelijk cohort van 60 RA-patiënten.
Behandeling met een TNF-remmer was 
geassocieerd met significante longitudi-

nale veranderingen in de methylering van 
RA-gerelateerde biologische pathways in 
perifeer bloed. Er werden 139 biologische 
functies gemodificeerd door de behande-
ling, waarbij de methyleringsniveaus syste-
matisch veranderden in de richting van een 
signatuur vergelijkbaar met die van gezonde 
controles. Verschillen in het methylerings-
profiel van 4 biologische pathways (T-cel-
activatie en -differentiatie, regulatie van 
GTPase-gemedieerde signaaltransductie en 
de organisatie van actinefilamenten) waren 
geassocieerd met de klinische respons op 
therapie. Na analyse van de verschillende 
celtypen werden CpG’s geïdentificeerd in 
CD4+ T-cellen, NK-cellen, neutrofielen en 
monocyten die significant geassocieerd 
waren met de respons op TNF-remmers.

Julià A, Gómez A, López-Lasanta M, et al. 
Longitudinal analysis of blood DNA methylation 
identifies mechanisms of response to tumor necrosis 
factor inhibitor therapy in rheumatoid arthritis. 
EBioMedicine. 2022;80:104053. 

Risankizumab verbetert HRQoL,  
vermoeidheid, pijn en arbeids
productiviteit bij PsA
Behandeling met risankizumab resulteerde in een grotere verbetering in gezond-
heidsgerelateerde kwaliteit van leven (HRQoL), vermoeidheid, pijn en arbeidspro-
ductiviteit bij patiënten met actieve PsA en onvoldoende respons op of intolerantie 
voor csDMARD’s, in vergelijking met placebo.

Van de IL-23-antagonist risankizumab is 
eerder aangetoond dat het de sympto-
men van PsA vermindert bij patiënten met 
actieve ziekte en onvoldoende respons op 
biologicals en/of csDMARDs (csDMARD-IR). 
Gezien de impact van PsA op de HRQoL, 
werd nu het effect van risankizumab ver-
sus placebo op de HRQoL, vermoeidheid, 
pijn en arbeidsproductiviteit beoordeeld bij 
csDMARD-IR-patiënten met actieve PsA die 
deelnamen aan de KEEPsAKE 1-studie. 
In deze analyse werden 964 volwassen 
patiënten meegenomen die 1:1 waren 
gerandomiseerd naar risankizumab 150 mg 
of placebo. De beoordeelde PROs waren 
onder meer de 36-item Short-Form Health 
Survey (SF-36, v2), Functional Assessment 
of Chronic Illness Therapy-Fatigue (FACIT-
Fatigue), EuroQoL-5 Dimension-5 Level 
(EQ-5D-5L), beoordeling van de pijn door 
de patiënt op een visueel analoge schaal 
(VAS), Patient’s Global Assessment (PtGA) 
of Disease Activity op een VAS en de Work 
Productivity and Activity Impairment-PsA 
(WPAI-PsA) vragenlijst. De least square 

(LS) gemiddelde verandering in week 24 
ten opzichte van baseline werd vergeleken 
tussen de risankizumab- en placebogroep.
In week 24 resulteerde behandeling met 
risankizumab in een significante verbete-
ring ten opzichte van placebo in meerdere 
PROs. Specifiek werden verschillen tussen 
de groepen waargenomen in SF-36 physical 
component summary, mental component 
summary en alle 8 domeinscores, FACIT-Fati-
gue, EQ-5D-5L en de VAS-scores. Patiënten 
behandeld met risankizumab hadden ook 
een grotere verbetering in WPAI-PsA-scores 
voor activity impairment, presenteïsme en 
overall work impairment. Er was geen signi-
ficant verschil tussen de groepen in absen-
teïsme.

Kristensen LE, Soliman AM, Papp K, et al. 
Risankizumab improved health-related quality of 
life, fatigue, pain, and work productivity in psoriatic 
arthritis: Results of KEEPsAKE 1. Rheumatology 
(Oxford). 2022 Jul 8. Online ahead of print.

Dr. S. Claessens, wetenschapsjournalist
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Placebo- en nocebo-effect

Ustekinumab niet werkzaam 
bij actieve SLE
Ustekinumab vertoonde geen supe-
rioriteit ten opzichte van placebo bij 
volwassenen met actieve SLE. Dit is 
gevonden in de internationale fase 
III-studie LOTUS die werd gepubli-
ceerd in Annals of the Rheumatic 
Diseases.
De 516 gerandomiseerde patiënten 
hadden actieve SLE ondanks standaard
behandeling en werden gerandomi-
seerd naar ustekinumab of placebo. 
Na de geplande tussentijdse analyse 
stopte de sponsor de studie vanwege 
een gebrek aan effectiviteit. Het pri-
maire eindpunt, een SLE Responder 
Index (SRI)-4 in week 52, werd bereikt 
door 44% van de patiënten in de usteki-
numab-groep en door 56% in de place-
bogroep.  De belangrijke secundaire 
eindpunten, de tijd tot een flare tot en 
met week 52 en de SRI-4 in week 24, 
toonden geen noemenswaardige ver-
schillen tussen de behandelgroepen. 
Tot en met week 52 had 28% van de 
ustekinumab-patiënten en 32% van de 
placebopatiënten een flare volgens de 
British Isles Lupus Assessment Group. 
De gemiddelde tijd tot de eerste flare 
was respectievelijk 204,7 en 200,4 
dagen.
De veiligheidsresultaten kwamen over-
een met het bekende bijwerkingen
profiel van ustekinumab. Tot en met 
week 52 had 70% van de deelnemers 
in de ustekinumab-groep en 74% in de 
placebogroep ≥ 1 bijwerking.
Van Vollenhoven RF, et al. Ann Rheum 
Dis. 2022 Jul 7. Online ahead of print.

Betere predictie van knie- en 
rugklachten
Tijdens zijn promotieonderzoek 
heeft Guus Panken predictiemodel-
len voor knie- en lage rugpijn ont-
wikkeld en geëvalueerd. Om zeker 
te zijn van de bruikbaarheid in de 
dagelijkse praktijk, heeft hij alle 
analyses herhaald in real-world data
sets. In het bijzonder is de stabiliteit 
van de ontwikkelde predictiemodel-
len geëvalueerd.
Er is weinig bewijs voor een behandel
effect van fysiotherapie bij patiënten 
met knie- of rugklachten. Dit komt waar-
schijnlijk door de grote heterogeniteit 
tussen patiënten, type interventies 
en uitkomstmaten. Om onderscheid 
te maken tussen hoog- en laagrisico
patiënten, zijn predictiemodellen nodig. 
Die kunnen fysiotherapeuten helpen bij 
het bepalen van de prognose en bij het 
opstellen van een individueel behandel-
plan. 
Kennis over het klinische beloop en 
mogelijke prognostische factoren is 
essentieel om individuele behandel-
beslissingen te kunnen nemen. Er is 
daarom meer inzicht nodig in welke 
predictiemodellen voor musculoskele-
tale klachten, met name knie- en rug-
klachten, bruikbaar zijn in de eerste lijn 
en voor klinisch onderzoek.
Panken AM. Proefschrift, Vrije 
Universiteit, Amsterdam.

‘Het placebo-effect moet júist in de 
spreekkamer worden besproken’ 
Prof. dr. Andrea Evers, hoogleraar gezondheidspsychologie aan de Universiteit Leiden 
en Wetenschappelijk Directeur van het Instituut Psychologie, doet onder meer onder-
zoek naar het placebo-effect. Zij vertelt over de toepassingen hiervan in de praktijk 
en de voordelen die dit kan bieden.  

Psychoneurobiologische invloeden op ge- 
zondheid en ziekte bestrijken een breed 
veld, aldus Evers.  “Het gaat om vragen als 
‘Spelen stressfactoren een rol bij ziekte? 
Zo ja, welke rol? Kan leefstijl beschermen 
tegen chronische ziekten?’.” Evers houdt 
zich hiermee zowel in Leiden als in Delft en 
Rotterdam bezig om de interdisciplinaire 
samenwerking tussen verschillende vak-
gebieden te stimuleren. “Dit soort vraag-
stukken kun je namelijk niet oplossen door 
op één plaats binnen je eigen discipline te 
blijven zitten”, stelt Evers. “Daarvoor moe-
ten juist bruggen worden gebouwd die niet 
alleen een wetenschappelijke basis hebben, 
maar ook gestoeld zijn op contacten met 
andere maatschappelijke partners en door 
met patiënten samen te werken.” Zo heeft 
Evers een aanstelling bij de faculteit Indus-
trieel Design in Delft. “Wij gebruiken veel 

e-healthtoepassingen ter ondersteuning 
van patiënten. Dat loopt uiteen van apps en 
e-coaching tot serious games en virtual rea-
lity.” Volgens Evers gaat het hierbij in feite 
om alles waarbij technologie kan helpen om 
het welzijn van de burger te bevorderen. “Ik 
gebruik het woord ‘welzijn’ bewust, omdat 
het meer is dan alleen fysieke gezondheid en 
ook psychische en sociale aspecten behelst.” 
Een goed voorbeeld van een directe toepas-
sing van de interdisciplinaire samenwerking 
is de inzet van een virtualrealitytool bij het 
onderzoek naar het placebo-effect. “Hier-
mee kunnen jonge artsen en verpleegkundi-
gen virtuele feedback van patiënten krijgen 
die reageert op (non-)verbale signalen. Bij 
het placebo-effect is de arts-patiëntrelatie 
heel belangrijk en dat leren zij hiermee te 
optimaliseren.” Daarnaast kan hiermee ook 
geleerd worden het nocebo-effect goed uit 

te leggen, weet Evers. “Als patiënten heel 
bang zijn voor bijwerkingen van medicij-
nen, vergroten ze – door er continu over te 
piekeren – juist de kans dat ze inderdaad 
bijwerkingen ontwikkelen. Door eerst in 
eenvoudige taal iets te vertellen over het 
nocebo-effect en dat dit invloed kan heb-
ben, kun je dit proberen te verminderen.”

Placebo-effect is 
verwachtingseffect
Placebo-onderzoek is een van Evers’ fun-
damentele onderzoekslijnen. “Wij bekijken 
het placebo-effect als psychologisch leer-
mechanisme. Wat betekent het dat iets dat 
op zichzelf geen werkzaam stofje heeft, toch 
bepaalde effecten op ons welzijn in brede 
zin (fysiologisch en psychologisch) heeft, 
puur op grond van verwachtingen? Daar 
liggen leerprocessen aan ten grondslag die 
we kunnen analyseren.” Evers legt uit dat 
het placebo-effect een verwachtingseffect 
is dat bij elke behandeling een rol speelt. 
“Het gaat dus helemaal niet over een stofje 
waar niks inzit maar om alle reguliere behan-
delingen die worden toegepast waarin het 
placebo-effect een groot aandeel heeft. 
Bijna altijd is dit gebaseerd op een posi-
tieve verwachting. De leereffecten die bij 
het placebo-effect een rol spelen, vinden 
hun basis in een aantal mechanismen. Als 
eerste is de informatie die we ergens over 
krijgen, bijvoorbeeld dat het heel goed zou 
werken, van belang voor de beeldvorming. 
Het tweede mechanisme, conditionering, 
is het belangrijkste. Verbale suggestie en 
andere elementen werken alleen omdat 
men een bepaalde verwachting heeft van-
uit het verleden dat iets een betekenis of 
kwaliteit heeft. Stel dat prof. Scherder iets 
zegt, dan geloof je hem veel eerder dan 
wanneer de buurvrouw het zegt. Wij heb-
ben geconditioneerde verwachtingspatro-
nen die door onze cultuur en opvoeding 
levenslang zijn bepaald. Het interessante is 
dat dit proces allerlei fysiologische effecten 
teweegbrengt.” Evers illustreert dit aan de 
hand van een voorbeeld. “Stel, je hebt veel 
trauma’s meegemaakt in bijvoorbeeld een 
ziekenhuis. Dan krijg je een negatief effect 
en een stressreactie, elke keer als je weer 
in een ziekenhuis komt. Dat is in feite een 
nocebo-effect.” Een generalisering van een 
oudere conditionering kan volgens Evers 
ook voorkomen. Ze geeft een voorbeeld 
uit de klinische praktijk: “Bij kinderen met 
reuma die met methotrexaat worden behan-
deld, zien we dat sommige er heel misselijk 
van worden. Heel vaak ontwikkelen ze Prof. dr. A.W.M. Evers, hoogleraar gezondheidspsychologie aan de Universiteit Leiden
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Ongunstige zwangerschapsuitkomsten bij 
vrouwen met reumatische aandoeningen
Resultaten gepresenteerd op EULAR 2022 tonen aan dat foetale en maternale 
morbiditeit vaker voorkomen bij vrouwen met SLE. Ook vrouwen met SpA hebben 
een verhoogd risico op ongunstige zwangerschapsuitkomsten, en bij vrouwen 
met RA bleken slechtere zwangerschapsuitkomsten gerelateerd te zijn aan eerste 
bevallingen, leeftijd en gebruik van corticosteroïden. 

SLE is een auto-immuunziekte die typisch vrouwen treft in hun vruchtbare jaren. Dr. 
Bella Mehta presenteerde de bevindingen van een retrospectief onderzoek bij meer dan 
50.000 vrouwen met SLE en bevallingsgerelateerde ziekenhuisopnames.1 Vrouwen met 
SLE bleken een hoger risico op foetale morbiditeit te hebben dan vrouwen zonder SLE. 
Dit betrof een hoger risico op intra-uteriene groeibeperking en vroeggeboorte. Vrouwen 
met SLE hadden ook een groter risico op bloedtransfusie, puerperale cerebrovasculaire 
aandoeningen, acuut nierfalen, eclampsie of gedissemineerde intravasculaire stolling, 
cardiovasculaire en perifere vasculaire aandoeningen en algemene medische problemen. 

Impact van SpA en RA
Matilda Morin presenteerde de bevindingen van een landelijke, op registers gebaseerde 
studie van eenlinggeboorten (april 2007 tot december 2019) bij vrouwen met de spon-
dylitis ankylopoetica (AS) of ongedifferentieerde SpA.2 Vrouwen met SpA hadden een 
verhoogd risico op zwangerschapsdiabetes, electieve en spoedkeizersnede, en vroeg-
geboorte, inclusief spontane vroeggeboorte. De risicoschatting voor pre-eclampsie 
was in deze groep ook verhoogd, maar niet significant. Baby’s van moeders met SpA 
werden niet te klein geboren voor de zwangerschapsduur (SGA), maar hadden wel een 
licht verhoogd risico op infectie tijdens hun eerste levensjaar.

De impact van RA en de behandeling ervan op de zwangerschap werden gepresenteerd 
door Sabrina Hamroun.3 Ruim de helft van de 92 vrouwen in het onderzoekscohort 
(56,5%) had gunstige zwangerschapsuitkomsten. De meest voorkomende ongunstige 
uitkomsten waren vroeggeboorte en SGA (respectievelijk 16,9 en 20,5%). Ook werd een 
verband gevonden tussen ongunstige zwangerschapsuitkomsten en eerste bevallingen, 
leeftijd en gebruik van corticosteroïden tijdens de zwangerschap.

Bronnen 
1.	 Mehta B, et al. The management of pregnancy in autoimmune rheumatic diseases: analysis of 758 

pregnancies. EULAR 2022. Oral presentation OP0124. 

2.	 Morin M, et al. Are women with spondyloarthritis at increased risk of adverse maternal and infant 
outcomes? – A Swedish cohort study. EULAR 2022. Oral presentation OP0126. 

3.	 Hamroun S, et al. Unfavorable pregnancy outcome is significantly associated with corticosteroid 
exposure during pregnancy in women with rheumatoid arthritis. EULAR 2022. Oral presentation 
OP0127. 

Dermatologische aandoeningen bij patiënten met 
jicht
Bij jicht blijken andere dermatologische aandoeningen voor te komen dan tot 
nu toe was aangenomen. Dit liet Amerikaans onderzoek onder bijna 1,7 miljoen 
jichtpatiënten zien. De meest voorkomende dermatologische aandoeningen 
waren cellulitis, dermatitis, psoriasis en osteomyelitis. Bij deze patiënten kwam 
ook meer comorbiditeit voor.1 

Deze studie onderzocht de prevalentie van dermatologische aandoeningen bij een 
grote Amerikaanse populatie van jichtpatiënten. De patiënten waren afkomstig uit de 
Symphony 2012-2017 database. Jichtpatiënten met en zonder dermatologische aandoe-
ningen (geïdentificeerd door ICD-diagnosecodes) werden vergeleken om comorbiditeit 
te bepalen, het gebruik van de gezondheidszorg te beoordelen en de onderliggende 
gevolgen van dermatologische manifestaties van jicht beter te begrijpen. 

Resultaten
Van de bijna 1,7 miljoen geïdentificeerde jichtpatiënten had 29% een of meer derma-
tologische aandoeningen. Patiënten met en zonder één dermatologische aandoening 
waren van vergelijkbare leeftijd (62,7 versus 61,8 jaar), maar degenen met meerdere 
dermatologische aandoeningen waren minder vaak man (62 versus 65%). 

aversieve reacties. Dat uit zich dan zodanig 
dat als zij op dinsdag methotrexaat krijgen 
toegediend, ze maandag al misselijk wor-
den. Dit is alleen maar verklaarbaar met een 
conditioneringsmechanisme. Bij sommige 
kinderen gaat dat echter nog veel verder. 
De methotrexaatpillen zijn geel, en deze 
kinderen reageren op alles wat geel is met 
gillen. Ook op een gele bal, of iets anders 
dat eigenlijk een positieve uitstraling heeft. 
Dat is een typische generalisering. Zo ont-
staat bijvoorbeeld ook een angststoornis, 
en dat kan heel ernstig zijn.”

Toepassing in de praktijk
Van het placebo-effect kan in een ziekenhuis 
heel makkelijk gebruik worden gemaakt, 
aldus Evers. “Als patiënten een pijnstiller krij-
gen en dat ook weten, zullen ze veel minder 
pijn ervaren dan wanneer ze dat niet weten.” 
Ook het tegenovergestelde effect van het 
placebo-effect, het nocebo-effect, levert 
interessante gegevens op. “Dat onderzoek 
begon, toen onderzocht werd hoeveel bij-
werkingen patiënten in controlegroepen 
die geen behandeling hebben gehad, rap-
porteerden. Het bleek dat ze evenveel bij-
werkingen rapporteerden en ook precies 
die bijwerkingen die in de bijsluiter staan. 
Eigenlijk kon dat niet, want ze hadden geen 
werkzame stof gekregen. Het heeft er alles 
mee te maken hoe wij denken mensen te 
moeten informeren over bijwerkingen, tot 
in detail, en daarmee een soort boemerang
effect creëren waardoor ze juist meer bijwer-
kingen krijgen.” Zo is ook bekend dat wan-
neer bepaalde (nieuwe) aandoeningen in de 

media veel worden besproken (‘gehyped’) 
dit eveneens kan leiden tot een ‘tsunami’ 
aan ongewenste effecten en bijwerkingen. 
“Het is voor de overheid dan ook lastig om 
op de juiste manier te communiceren”, geeft 
Evers aan. “Enerzijds moet de ernst goed 
naar voren worden gebracht, maar ander-
zijds wil men mensen niet bang maken en 
allerlei ongewenste effecten ‘oproepen’. 
Men moet dus heel goed nadenken over 
wat er precies in de media wordt gecom-
municeerd.”

Welke informatie?
Het lijkt alsof de gewenste gecontroleerde 
informatievoorziening op gespannen voet 
staat met shared decision making (SDM). 
Hoewel SDM een ‘hot topic’ binnen de 
geneeskunde is en veel wordt aangehaald 
c.q. toegepast, is het volgens Evers zeker 
geen ideaal model voor álle patiënten. 
“Essentieel is dat patiënten eerst worden 
geïnformeerd over het placebo- en nocebo-
effect. Dat vormt nu totaal geen onderwerp 
van gesprek in de spreekkamer. Als je ech-
ter kijkt in welke mate het bijdraagt aan de 
effectiviteit van de interventies, dan is het 
schrijnend dat we blijven doen alsof dat 
effect uitsluitend aan de medicatie alleen 
ligt. En dat terwijl iedere arts weet dat het 
placebo- en nocebo-effect een grote rol 
speelt in alles wat ze doen en het wel dege-
lijk uitmaakt hoe iets wordt voorgeschreven 

en wat daarbij wordt verteld. Daarnaast vind 
ik dat de keuze aan de patiënt moet worden 
gelaten in hoeverre deze mee wil beslissen 
en wat hij of zij wil weten. Niet iedereen 
heeft behoefte aan supergedetailleerde uit-
leg over een behandeling of ingreep, terwijl 
dat voor een ander juist essentieel is om 
zich er zo goed mogelijk op voor te berei-
den en gerustgesteld te worden. De infor-
matievoorziening moet dus op individueel 
niveau worden afgestemd.” Evers pleit voor 
het beschikbaar maken van de informatie 
op een website, vooral als het gaat om de 
risico’s en de bijwerkingen, zodat patiënten 
er wel toegang toe hebben en zelf bepalen 
of ze die informatie opvragen.

Beïnvloeden van immuunsysteem
Evers en haar onderzoeksgroep hebben 
als een van de eersten laten zien dat het 
placebo-effect bij jeuk net zo werkt als bij 
pijn. “Als eerst bijvoorbeeld antihistamine 
wordt gegeven en dan een placebo, dan 
blijkt dat dezelfde immuunreactie optreedt. 
Weliswaar niet in dezelfde intensiteit, maar 
er is wel een duidelijke simulatie van het 
effect op medicatie zoals dat eerder is 
gevonden. Met conditionering worden dus 
fysiologische processen beïnvloed.” Evers 
stelt dat deze kennis op 3 niveaus ingezet 
kan worden: op het niveau van de patiënt, in 
de communicatie en met de medicatie. “In 
het eerste geval kan men patiënten vooral 
laten focussen op het doel dat ze met een 
operatie nastreven, bijvoorbeeld werken of 
met hun kinderen spelen. Die doelstelling 
leidt ertoe dat ze beter herstelden na de 

operatie. Ten tweede is vertrouwen binnen 
de arts-patiëntcommunicatie het belang-
rijkste onderdeel van het placebo-effect. 
De relatie met de patiënt is zeer cruciaal en 
openheid speelt hierin een rol. Behandelaars 
moeten eerlijk zijn: effecten overdrijven is 
niet zinvol, want patiënten zullen niet (snel) 
meer geneigd zijn hen te geloven. Het is veel 
sterker om bijvoorbeeld toe te geven dat 
men het niet weet. Dat vergroot de geloof-
waardigheid.” Als laatste stelt Evers dat 
door gebruik te maken van het conditione-
ringsprincipe er efficiënter kan worden voor-
geschreven. “Nu wordt bijna altijd dezelfde 
dosering aan vrijwel alle patiënten gegeven 
waarbij geen rekening wordt gehouden 
met het conditioneringsprincipe. Als je dat 
wel zou doen, zou je eerst een hoge dosis 
geven om erna het conditioneringseffect 
af te wachten en dan de conditionering te 
herhalen. Vooral bij chronische ziektes is 
dat interessant, zoals psoriasis, depressie 
en ADHD. Studies hebben laten zien dat je 
op deze manier medicijngebruik effectiever 
kunt inzetten. Zeker bij het verminderen van 
chronische medicatie en bijvoorbeeld het 
afbouwen van onder meer antidepressiva 
zou dit heel waardevol kunnen zijn. Wereld-
wijd zijn er echter slechts zo’n 20 studies 
op dit gebied gedaan; er is dus duidelijk 
behoefte aan meer onderzoek hiernaar.” 

Mr. C. de Koning, wetenschapsjournalist

Hoewel shared decision making binnen de 
geneeskunde veel wordt toegepast, is het  
zeker geen ideaal model voor álle patiënten
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Vier vragen aan …

Vier vragen aan …

‘Aantonen van specifieke 
B-cellen bepaalde al ons 
verdere onderzoek’
Dr. Hans Ulrich Scherer is reumatoloog 
in het LUMC en doet immunologisch 
onderzoek naar autoreactieve B-cellen. 
Hij beantwoordt een viertal vragen over 
zijn werk.

Welk onderzoek heeft grote invloed 
gehad op je werk?
Zo’n 10 jaar geleden hebben we een 
methode ontwikkeld om B-cellen anti-
geenspecifiek aan te kleuren. We konden 
al langer onderzoek doen naar B-cellen bij 
verschillende reumatische aandoeningen, 
maar we konden geen B-cellen onderschei-
den die autoantistoffen maken. We hebben 
vanaf ongeveer 2006 zo’n 7 jaar gewerkt aan 
een techniek om alleen díe cellen te vinden 
in het bloed van patiënten. Deze cellen zijn 
zeer zeldzaam in het bloed en het is moeilijk 
om ze te scheiden van andere B-cellen. Dat 
lukte uiteindelijk, en dat heeft veel invloed 
gehad op het onderzoek dat wij nu doen. 
Een groot deel van ons laboratorium heeft 
zich in de loop der jaren gericht op de 
analyse van deze specifieke B-cellen en de 
autoantistoffen die zij maken. 

Welke vragen over je vakgebied 
zou je zelf met wetenschappelijk 
onderzoek nog willen 
beantwoorden? 
We willen uiteindelijk begrijpen door welke 
factoren auto-immuniteit ontstaat en welke 
factoren auto-immuunziekten in stand hou-

den. Dat zijn bijvoorbeeld factoren vanuit 
de buitenwereld die het ontstaan of de 
opvlamming van de ziekten stimuleren. Als 
we meer inzicht hebben in het ontstaan, lukt 
het misschien om het chronische karakter 
van ziekten te doorbreken. Ons onderzoek 
heeft al meer kennis opgeleverd over het 
ontstaan van de specifieke B-cellen, en 
daarmee van auto-immuniteit en de chroni-
citeit van auto-immuunziekten. We kunnen 
nu bij patiënten tijdens het ziekteproces de 
immunologische ziekteactiviteit monitoren. 
Dat konden wij eerder nog niet. We wil-
len dit ook uitbreiden naar andere auto-
immuunziekten. We hebben onze methode 
inmiddels toegepast op systemische scle-
rose en op ANCA-vasculitis. Daarmee zien 
we dat elke ziekte eigen karakteristieken 
heeft. 

Wat zie je als het hoogtepunt van je 
carrière?
Voor mij is dat het kunnen aantonen van de 
specifieke B-cellen. Dat is een springplank 

geweest naar al het onderzoek dat we nu 
doen. En doordat we subsidies kunnen krij-
gen voor het onderzoek, zie ik dat de weten-
schappelijke wereld ons enthousiasme deelt. 
We zijn al zo ver dat we kunnen beginnen 
met het toepassen van onze kennis in de 
kliniek. 

Wat geeft je in het dagelijks werk 
een goed gevoel?
Ik zie onze onderzoeksvragen in de spreek-
kamer weerspiegeld in de vragen van pa-
tiënten over het ziekteproces. Veel patiënten 
willen ook helpen bij het wetenschappelijk 
onderzoek, bijvoorbeeld door bloed af te 
staan of deel te nemen aan klinische stu-
dies. Dat vind ik mooi. Tegelijkertijd geeft 
het me veel voldoening als ik zie dat onder-
zoekers die ik begeleid enthousiast worden 
van wat zij doen en van de resultaten die we 
bereiken. Ik kan samen met hen naar data 
kijken en daarmee weer iets ontrafelen of 
vervolgstappen bedenken. Dat zijn voor mij 
mooie momenten.

Drs. K. Vermeer, wetenschapsjournalist

Dr. H.U. Scherer, reumatoloog in het LUMC

Vroegtijdige detectie van reumatoïde artritis met 
MRI
Een grote prospectieve cohortstudie, uitgevoerd in het LUMC en Erasmus MC, 
laat zien dat MRI waardevol is voor het vroegtijdig opsporen van reumatoïde 
artritis bij ACPA-negatieve patiënten met UA met oligoartritis. Een negatieve 
MRI kan helpen overbehandeling te voorkomen.

Het identificeren van patiënten die reumatoïde artritis (RA) zullen ontwikkelen onder 
patiënten die zich presenteren met ongedifferentieerde artritis (UA) blijft een klinisch 
dilemma. Hoewel MRI volgens de EULAR-aanbevelingen nuttig is, is dit alleen vastgesteld 
bij UA-patiënten die niet voldoen aan de 1987-RA-criteria, terwijl een deel van deze 
patiënten momenteel RA heeft omdat bij hen wordt voldaan aan de 2010-criteria. De 
Leidse en Rotterdamse onderzoekers wilden weten wat de voorspellende waarde is van 
MRI voor de progressie naar RA in de huidige UA-populatie: dat wil zeggen een groep 
die niet voldoet aan RA-classificatiecriteria (noch de 1987-, noch de 2010-criteria) en 
geen andere diagnose heeft. Ook wilden de onderzoekers de waarde van MRI-onder-
zoeken bij patiënten met een klinische diagnose UA, ongeacht de classificatiecriteria.

Twee UA-populaties
Zij onderzochten twee UA-populaties: een UA-populatie (n = 405) die op criteria en 
een die op expert-opinie (behandelend reumatologen) was gebaseerd (n = 564). Alle 
patiënten waren afkomstig uit een groot cohort met vroege artritis die op baseline 
contrastversterkte MRI-scans van handen en voeten ondergingen. De MRI’s werden 
gescoord voor osteïtis, synoviitis en tenosynoviitis. De RA-ontwikkeling werd gedurende 
1 jaar gevolgd. Testkenmerken van MRI’s werden afzonderlijk bepaald voor subgroepen 
op basis van gewrichtsbetrokkenheid en auto-antilichaamstatus.

In op criteria gebaseerd groep ontwikkelde 21% RA. MRI-gedetecteerde synoviitis en 
MRI-gedetecteerde tenosynoviitis waren voorspellend. MRI-gedetecteerde tenosyno-
viitis was onafhankelijk geassocieerd met RA-progressie (OR 2,79; 95%-BI 1,40-5,58), 
vooral bij ACPA-negatieve UA-patiënten (OR 2,91; 95%-BI 1,42-5,96). 
Eerdere risico’s van RA-ontwikkeling voor UA-patiënten met mono-, oligo- en poly-
artritis waren respectievelijk 3, 19 en 46%. MRI-resultaten veranderden deze risico’s 
naar respectievelijk 6, 27 en 50%. Het effect van MRI was dus het meest uitgesproken 
in de oligoartritis-subgroep met een positief respectievelijk negatief voorspellende 
waarde van 27 en 93%.

Bron
Den Hollander N, Verstappen M, Sidhu N, et al. Hand and foot MRI in contemporary undifferentiated 
arthritis: in which patients is MRI valuable to detect rheumatoid arthritis early? – A large prospective 
study. EULAR 2022. Oral presentation OP0083.

De meest voorkomende dermatologische aandoeningen die werden geïdentificeerd, 
waren cellulitis (10,7%), dermatitis (4,8%), psoriasis (2,2%) en osteomyelitis (2,1%). Comor-
biditeit kwam vaker voor bij patiënten met een of meer dermatologische aandoeningen. 
Dit betrof hypertensie, chronische nierziekte, hart- en vaatziekten en diabetes type 2. 
Bovendien waren het gebruik van gezondheidszorg en het gebruik van pijnmedicatie 
hoger bij jichtpatiënten met dermatologische aandoeningen, ondanks vergelijkbaar 
ULT-gebruik.

Systemische ziektelast
Deze resultaten suggereren het optreden van andere dermatologische aandoeningen 
dan die historisch geassocieerd zijn met jicht. Dat betreft subcutane tofi, miliaire jicht, 
jichtige panniculitis en noduli.2 Bovendien hadden jichtpatiënten met dermatologische 
aandoeningen een hogere comorbiditeit dan degenen zonder. De onderzoekers con-
cluderen dat de huid aanwijzingen kan geven voor een systemische ziektelast.

Bronnen
1.	 Shiyayo J, Padnick-Silver, Lamoreaux. Prevalence and Impact of Dermatologic Conditions in Patients 

with Gout. EULAR 2022. Poster POS 1162.

2.	 Khanna P, Johnson RJ, Marder B, et al. Systemic urate deposition: an unrecognized complication of 
gout? J Clin Med. 2020;9:3204.

Ik zie onze onderzoeksvragen weerspiegeld in  
de vragen van patiënten over het ziekteproces
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Live webcast  

Expertdebat SLE en 
lupus nefritis

	 Na de zeer succesvolle 
eerste editie van het live 
expertdebat SLE en lupus 
nefritis, beoordeeld met 

een 8.3, organiseren we met veel 
genoegen het tweede live debat waarin 
experts met elkaar in gesprek gaan 
over de nieuwste inzichten en behandel-
strategieën voor SLE en lupus nefritis.

Sprekers: 
Dr. Irene Bultink, reumatoloog Amsterdam 
UMC
Dr. Onno Teng, reumatoloog LUMC
Tom van 't Hek, moderator

 

Live webcast  

SpA café 4: T2T bij 
axSpA - evidence en 
praktijk

	 Hoe kunnen we de ziektelast 
monitoren? Wat is actieve 
ziekte bij het meten van 
ziekteactiviteit? Wat zijn de 

ervaringen met implementatie van T2T in 
de praktijk? Wat zegt de evidence uit 
T2T trial (TICOSPA)?

Sprekers:
Dr. Caroline Aalbers, reumatoloog 
Amsterdam UMC
Dr. Floris van Gaalen, reumatoloog LUMC 
(tevens voorzitter)
Dr. Elien Mahler, reumatoloog Sint Maar-
tenskliniek
Dr. Anna Moltó, reumatoloog Hôpital 
Cochin, Groupe Hospitalier Paris Centre

 

 

On demand webcast  

De wondere wereld van 
bindweefselziekten

	 Bindweefselziekten uiten 
zich door een mix van 
klachten die in het hele 
lichaam kunnen ontstaan en 

verschillende delen van het lichaam 
aantasten. Symptomen kunnen 
uiteenlopen, waardoor het stellen van 
een diagnose vaak lastig is.

Sprekers:
Dr. Madelon Vonk, reumatoloog en 
associate professor systemic sclerosis, 
Radboudumc
Dr. Arie van Dijk, cardioloog, Radboud-
umc
Dr. Maarten Ninaber, longarts, LUMC
Drs. Esther Nossent, longarts, Amsterdam 
UMC en tevens moderator

 

 

On demand webcast  

Gewone symptomen 
van zeldzame ziekten

	 Onbegrepen neuropathie of 
onbegrepen bewegings-
stoornissen en psychiatri-
sche klachten, ondanks 

meerdere resultaten bij aanvullend 
onderzoek. Waar kan dit op wijzen? 
Wat gaat u testen? 

Sprekers:
Dr. Janneke Langendonk, internist, 
Erasmus MC
Drs. Lisette Koens, neuroloog, UMCG
Prof. dr. Pieter van Doorn, neuroloog, 
Erasmus MC
Tom van ’t Hek, moderator

 

On demand webcast  
Long covid: wat 
weten we, wat kunt u 
verwachten, wat kunt 
u doen?

	 Er valt nog veel te 
onderzoeken, maar we 
weten ook veel al wél.

Sprekers:
Prof. dr. Menno de Jong, infectioloog 
Amsterdam UMC
Anne-Loes van der Valk, fysiotherapeut 
Doorn
Dr. Debby van Riel, onderzoeker Erasmus 
MC
Prof. dr. Folkert Asselbergs, cardioloog 
UMCU 

On demand webcast  

SpA café 1: Nieuwe 
ontwikkelingen in 
axiale SpA: wat moet 
ik weten als klinisch 
behandelaar?

	 In deze on demand 
webcast spreken 4 
experts op het gebied 
van axiale spondylo

artritis over onder meer: Welke 
beperkingen kunnen MRI-bevindingen 
hebben? Hoe ga je om met diagnosti-
sche onzekerheid?

Sprekers:
Dr. Floris van Gaalen, reumatoloog LUMC
Dr. Anneke Spoorenberg, reumatoloog 
UMCG
Dr. Hennie Raterman, reumatoloog 
Noordwest Ziekenhuisgroep
Prof. dr. Harald Vonkeman, reumatoloog 
Medisch Spectrum Twente (moderator)

 

 

 

On demand webcast  

Expertdetbat SLE en 
lupus nefritis

	 Met onder meer de 
volgende onderwerpen: 
T2T bij SLE, behandeling 
vanuit verschillende 

disciplines, nieuwe ontwikkelingen en 
data lupus nefritis.

Sprekers:
Prof. dr. Ronald van Vollenhoven, reuma-
toloog Amsterdam UMC
Dr. Onno Teng, internist-nefroloog LUMC

 

 

 

On demand webcast  

Op de bres voor 
reumatologie

	 Experts wisselen van 
gedachten over de 
mogelijkheden om 
innovatie binnen RA in 

Nederland te behouden en daarnaast 
over de drijfveren van u en uw 
collega’s die hierbij een rol spelen.

Sprekers:
Prof. dr. Victor Lamme, hoogleraar 
Cognitieve Neurowetenschappen, UvA
Niels Boone, PharmD, ziekenhuis
apotheker Zuyderland MC, Heerlen
Prof. dr. Tom Huizinga, hoogleraar en 
hoofd afdeling Reumatologie, LUMC
Dr. Marc Pomp, zelfstandig adviseur 
gezondheidseconomie
Mr. drs. Nicole Kien, topadvocaat in de 
gezondheidszorg
Frénk van der Linden, moderator
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De patiënt

Agenda
Congressen en symposia

27 september 2022
11e Nationaal Congres Allergologie & 
Klinische Immunologie
Zeist
https://www.nvr.nl

29 september 2022
Afscheidssymposium prof. dr. Mieke Hazes
Rotterdam
www.nvr.nl

5-8 oktober 2022
European Lupus Meeting
Stockholm, Zweden
https://sleuromeeting.com

10-15 oktober 2022
3rd International Conference on Tissue 
Repair, Regeneration, and Fibrosis
Chania, Griekenland
https://www.aegeanconferences.org/

12 oktober 2022
World Arthritis Day
https://www.eular.org/

12-15 oktober 2022
20th Biennial Meeting of The European 
Society for Immunodeficiencies
Göteborg, Zweden
https://esidmeeting.org/

13-14 oktober 2022
International Conference on Arthritis
Online
https://www.ica-sai.com/

14-15 oktober 2022
1st EULAR Autumn Course Days
Berlijn, Duitsland
https://esor.eular.org

20-25 oktober 2022
10th International Conference on 
Autoimmunity: Mechanisms and Novel 
Treatments
Chania, Griekenland
https://www.aegeanconferences.org/

10-14 november 2022
ACR Convergence 2022
Philadelphia, VS
https://www.rheumatology.org

25 november 2022
Symposium ter gelegenheid van de oratie 
van Conny van der Laken
Amsterdam
https://www.nvr.nl

5-8 december 2022
British Society for Immunology Congress 
2022
Liverpool, VK
https://www.immunology.org

6-9 december 2022
24th Asia-Pacific League of Associations for 
Rheumatology Congress
Hong Kong
https://aplarcongress.com

9 december 2022
NERASS Najaarscongres
Woerden
https://www.nerass.nl/

21-27 januari 2023
Winter Rheumatology Symposium
Snowmass Village, VS
https://www.rheumatology.org

27 januari 2023
Witte Raven en Zeldzame Postzegels
Tbd
https://www.nvr.nl

13-16 oktober 2023
ASBMR 2023
Vancouver, Canada
https://www.asbmr.org/

‘De patiënt’: de rubriek door de patiënt, voor de professional. Wat zijn de wensen, ervaringen, angsten, vreugdes en vooruitzichten van de patiënt? Het woord is 
deze keer aan Frans Riphagen, 73 jaar. Bij hem werd al op jonge leeftijd de diagnose bechterew gesteld. Dit belette hem niet tot zijn tweeënzestigste jaar in het 
onderwijs te blijven werken. 

‘Ik hoef niet bang te zijn of ik het wel volhoud’
“Mijn klachten begonnen in 1984. Ik kreeg 
pijn in mijn onderrug. De huisarts dacht 
aan spit en heeft mij doorverwezen voor 

een Mensendieck-behandeling. Dat hielp 
niet en na nog een verwijzing kwam de 
reumatoloog al snel tot de conclusie dat 
het om de ziekte van Bechterew ging. Ik 
kreeg medicatie, maar weet niet meer 
welke. Daarnaast ging ik 3 keer per week 
naar een fysiotherapeut voor massage 
van de onderrug. Het hielp allemaal maar 
beperkt. Na een verhuizing kreeg ik een 
andere reumatoloog en deze schreef 
celecoxib in lage dosering voor. De 
behandeling bij de fysiotherapeut werd 
tot 1998 aangehouden en de combinatie 
met de medicatie zorgde voor een ver-
mindering van de klachten. 

Kuren
Achttien jaar geleden ben ik ook begon-
nen met zwemmen in verwarmd water. Ik 
doe dan vooral veel bewegingsoefenin-
gen. Tussen 2002 en 2010 ging ik jaarlijks 
kuren in Slowakije. Ik nam daar dagelijks 
zwavelbaden en bezocht een fysiothera-
peut. Door de combinatie bewegen en 
medicatie heb ik mijn werk in het onder-
wijs nog lang kunnen volhouden. Ik kon 

staan en zitten in mijn werk afwisselen 
en mijn werkgever probeerde ook zoveel 
mogelijk mee te denken. Zo kreeg ik bij-
voorbeeld een lokaal op de begane grond 
zodat ik geen trappen meer hoefde lopen. 
Maar in 2008 verslechterde mijn situatie. 
Ik was heel moe en moest voor mijn werk 
ook nog eens ver reizen. Dat ging op een 
zeker moment niet meer en op mijn twee-
ënzestigste kon ik vervroegd uittreden. 

Beweeggroep
Ik ben nog steeds actief als voorzitter van 
de reumapatiëntenvereniging Amersfoort. 
Bij de beweeggroepen houd ik me bezig 
met het maken van roosters voor de groe-
pen en de fysiotherapeuten. Daarnaast 
zorg ik voor de nieuwsbrief en begeleid 
ik nieuwe deelnemers aan de beweeg-
groepen. Ik doe ombudswerk voor de ver-
eniging, houd contact met het ziekenhuis 
over het verwarmde bad en onderhoud 
het contact met de reumatologen. Het 
is alleen jammer dat ReumaNederland in 
2024 geen subsidie meer verstrekt voor de 
beweeggroep. Dit betekent dat we elders 

middelen moeten vinden om de oefen-
ruimte, de patiëntenlift, het oefenbad en 
de fysiotherapie te kunnen financieren. We 
zijn momenteel in gesprek met een zieken-
huis over ruimte om onze activiteiten voort 
te kunnen zetten. 

Luisteren
De laatste 4 jaar gebruik ik methotrexaat. 
Dat was eerst 15 mg, nu nog maar 7,5 mg. 
Het werkt heel goed. Mijn situatie is erg 
veranderd sinds ik niet meer werk. Het is 
geen moeten meer, ik kan mijn leefstijl 
aanpassen en hoef niet bang te zijn of 
ik het wel volhoud. Ik surveilleer nog bij 
examens in de regio, daarnaast fiets en 
wandel ik en ben ik altijd blijven zwem-
men. Het gaat kortom best goed. Ik zie 
nergens tegenop, het is allemaal goed 
beheersbaar. Luisteren naar je lichaam 
is belangrijk, daar kom je echt een heel 
eind mee.” 

Drs. P. van der Schoor, 
wetenschapsjournalist

‘De patiënt’

Frans Riphagen: “Met luisteren naar je 

lichaam kom je echt een heel eind”



“Zij denkt dat ik de sterkste vader ter wereld ben.
En jij hebt dat mogelijk gemaakt.”

Voor patiënten met 
artritis psoriatica of 
axiale spondyloartritis1

ALL-IN-ONE RELIEF1-5*

Trusted by rheumatology experts like you,  
 5 years and counting1†

Here with you

Afbeelding betreft een fictieve patiënt.

 * Cosentyx is bewezen effectief op alle klinische manifestaties 
bij PsA en geeft snelle en aanhoudende verlichting van 
symptomen over het gehele axSpA spectrum. 
Axiale spondyloartritis betreft spondylitis ankylopoetica (AS) 
en niet-röntgenologische axiale spondyloartritis (nr-axSpA)

†Gebaseerd op commerciële beschikbaarheid.

Referenties en productinformatie elders in deze uitgave.
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Scan de QR-code 
en blijf op de hoogte


