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e
Wie zijn we?

Alle kinderreumatologen in Canada en Nederland!
e Dus ook elk kind met jeugdreuma
e Patiént en familie betrokkenheid zit in onze natuur
e Track record in internationale samenwerking:
— UCAN: Translational research

— ISPOR: Pharmacoeconomics
— EUREKA, CCHCSP, TULIPs — Talent development
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e
Juveniele Idiopathische Artritis

 Artritis in 1 of meer gewrichten

e > 6 weken bestaand

e Zonder andere oorzaak (idiopathisch)
e Beginnend < 16 jaar

Overeenkomsten en verschillen met adult arthritis!
Verschillende subtypes, allen zeldzame aandoening..

s



JIA

Oligoarticulaire JIA
e < 4 gewrichten at onset (meestal grote gewrichten)

e beste prognosis, vaak self-limiting

Polyarticulaire JIA

e > 5 gewrichten at onset (vaak ook kleinere)

e vaak progressief beeld, zeker indien RF positief

Systemische JIA
e orgaan systemen betrokken naast artritis
e piekende koorts, rash, inflammatoir ziektebeeld

e auto-inflammatoir?
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Therapie in JIA, anno 2017

Step-up behandeling:

|

1)NSAIDs (non-steroidal anti inflammatory drugs)
2)Steroiden (intra-articulair)
3)DMARDS (Disease Modifying Anti Rheumatic Drugs)
4)Biologicals: anti-TNF, anti-IL-6

anti-IL-1

overig (co-stimulatie / B cel tart<geted)§’t|/s;nZ§
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Vragen uit de spreekkamer:

1. Waarom krijgt mijn kind jeugdreuma?

2. Wat Is er aan te doen?

3. Hoe vinden we het beste medicijn voor mijn kind?
4. Wat zijn de bijwerkingen van de medicijnen (op
de lange termijn)?

D.

Kunnen we de onderhoudsmedicijnen afbouwen?

. Kan gezonde voeding iets bijdragen?

s het verstandig om te blijven sporten?

6
7.
8. Hoe ziet de toekomst eruit van mij (-n kind)?

s
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Vragen uit de spreekkamer:

1. Waarom krijgt mijn kind jeugdreuma®?

2. Wat Is er aan te doen?

3. Hoe vinden we het beste medicijn voor mijn kind?
4. Wat zijn de bijwerkingen van de medicijnen (op
de lange termijn)?

5. Kunnen we de onderhoudsmedicijnen afbouwen?
6. Kan gezonde voeding Iets bijJdragen?

/. Is het verstandig om te blijven sporten?

8. Hoe ziet de toekomst eruit van mijn kind?

s
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Towards personalised medicine in JIA:

1) Optimaliseren start therapie: vroege stratificatie
naar ernst beloop / outcome

Nodig: betere (moleculaire?) klassificatie JIA subtypes

2) Optimaliseren stoppen therapie: stratificatie naar
ernst beloop / outcome

Nodig: biomarkers voor subklinische ziekte activiteit

s



S —
Voorwaarden voor transformatie zorg naar

personalised medicine:

1. internationale samenwerking

2. kennis / goede science

3. In kaart brengen van “hurdles / challenges”
4. goede Iinfrastructuur
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e
Internationale samenwerking: UCAN

Understanding Childhood Arthritis Network: ucan-u.org

Opgericht in 2009 in Toronto

NL branch in 2011: UCAN-U
Sharing of techniques, samples
Development of SOP’s

Jcan u
Voor internationaal onderzoek
Jeugdreuma

€1.000
— UL

\Reumafonds

login Register

ﬂ m ﬂ Q, Search

dcan.d

- AboutUcan-U - Partners - Networks - Patients - Current - Knowledge base

Quality control of Quality control of

Biospecimen collection, processing, Sample analysis feasibility Results
and storage
pre-processing
biospecimen handling, time & biospecimen biobank retrieval
patient collection temperature storage method

& distribution Results

medical collection processing method, storage scientific
procedures container time & temperature temperature analysis
Preanalytical variables Analytic Results
Physiology of the subject Variables Uniform
@ Uniformity in biospecimen collection practice Quality reporting
® Biospecimen handling with standard coding of preanalytical procedures control



e
Internationale samenwerking: SHARE, 2012-2015

Single Hub and Access point for paediatric Rheumatology in Europe

Verbeteren van kwaliteit van zorg voor kinderen met
reumatologische aandoeningen (PRD) door:

*Ontwikkelen van best practices in de zorg voor PRD

sInventariseren en wegnemen bestaande drempels tussen
bestaande netwerken / research groepen

*\erbeteren van toegang tot relevante patient informatie

SHARE Lo |

e



Methodes in ontwikkeling best practices

« Systematische literatuur review (EULAR SOP, 06-2013)
* Transformeren van evidence in aanbevelingen
* Pre-testing aanbevelingen in online survey

* Consensus meetings (2014 en 2015) voor consensus over
definitieve aanbevelingen

=> Om in de best practive te worden opgenomen moet een
aanbeveling door > 80% van de experts worden onderschreven

SHARE
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Kennis/ goede science
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Kennis/ goede science
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Identifying barriers between nations for data and
specimen collection and sharing

Evidence synthesis part 1:
Systematic literature review

Research
partner
barriers

Patient
related
barriers

Proposal for an
international

Process
barriers

Legal
Barriers

Recommendations for
international
collaborative research
in pediatric diseases

collaborative
research project

Evidence synthesis part 2:
Practical evidence gathering

= Test proposals Germany/Europe

= Interviews with Ethics Boards

= Research partner barriers - survey

SH ARE = Patient related barriers - survey




e
4. Goede (ICT) infrastructuur

Beweqgingsbeperking

Biomedical ressarch Climical medicine

W End users

o

eHealth Platform

Schakelen ZIS
mHealth-apps

SCORE YARIABELEN

YAS arts 65

RESULTAAT

Pijnlijke gewrichten bovenste spronggewricht rechts, heup links, heup rechts,
Gezwollen gewrichten bovenste spronggewricht rechts,

Gewrichten met een bovenste spronggewricht rechts, heup links, heup rechts,
bewegingsbeperking

Algemene opmerkingen zeer stijf, 3 actieve gewrichten, koorts

Totaal pijnlijke gewrichten 3
Totaal gezwollen gewrichten 1
Totaal 3
beweginasbeperkinaen
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Conclusies:

e Translationeel onderzoek in zeldzame ziekten vereist internationale
samenwerking

e ZonMW en Reumafonds zien de kansen en mogelijkheden hiervan!

e ZonMW GGG biedt een platform waarin verschillende research
velden van elkaar kunnen ‘ leren’

e UCAN CAN DU gaat transformatie naar personalised medicine voor
jeugdreuma realiseren in de komende 5 jaar
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Vragen
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