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Toegankelijkheid klinische studies

Voortaan eenvoudiger 
toegang tot klinisch 
onderzoek op basis 
van DNA-mutaties

“Slechts 5% van alle kankerpatiënten 

neemt deel aan klinisch onderzoek, 

terwijl de helft van de patiënten dat 

zou willen”, vertelt Hanneke Janssen. 

“Dat is een gemiste kans - niet alleen 

vanwege de wens van patiënten, maar 

ook voor de wetenschappelijke voor-

uitgang.” Moleculair bioloog dr. Paul 

Roepman (Hartwig Medical Founda-

tion) sluit zich daarbij aan. “Het wordt 

steeds lastiger om voldoende deel-

nemers voor studies te vinden, omdat 

die studies zich op steeds specifiekere 

mutaties richten die vaak ook nog 

zeldzaam zijn. Soms is het al lastig 

om een handjevol patiënten te vinden 

met een bepaalde mutatie, al dan niet 

in combinatie met het tumortype.”

Patiëntrapport
De Hartwig Medical Foundation (HMF) 

is gespecialiseerd in sequencing van 

het hele genoom en werkt nauw sa-

men met het Center for Personalized 

Cancer Treatment (CPCT). Het doel is 

om artsen beter in staat te stellen te 

voorspellen bij welke patiënt een be-

paalde doelgerichte behandeling (voor-

namelijk targeted of immunotherapie) 

zal werken. Met behulp van een grote 

database zullen (betere) verbanden 

moeten worden gelegd tussen het 

mutatieprofiel van de tumor en de 

respons op een behandeling. 

“Wij onderzoeken het DNA van tumor-

cellen uit een metastase en maken 

daarbij ook een analyse van het bloed 

van de patiënt. Hierdoor kunnen we 

heel nauwkeurig alle specifieke af- 

wijkingen in het DNA van de tumor-

cel vinden”, legt Roepman uit. “Denk 

hierbij aan zowel de al bekende hot-

spotmutaties in oncogenen, maar ook 

aan een veel breder scala aan afwij-

kingen zoals chromosomale trans- 

locaties, genfusies en amplificaties of 

volledig verlies van specifieke tumor-

suppressorgenen.” Dat doet HMF  

inmiddels voor 49 ziekenhuizen die 

aangesloten zijn bij het CPCT, waar-

mee er een dekkingsgraad is van ruim 

80% van alle patiënten met kanker in 

Nederland. 

“Na DNA-analyse met whole genome 

sequencing en een uitgebreide bio- 

informaticapipeline worden de be-

langrijkste bevindingen samengevat 

in een patiëntrapport”, vertelt Roep-

man. “Het gaat vaak om heel veel en 

complexe data, waardoor niet alle  

artsen er goed mee overweg kunnen. 

Vooral het koppelen van de bevindin-

gen met de eventuele mogelijkheid 

van klinische studies kost veel tijd en 

expertise - die ze vaak onvoldoende 

hebben.” Roepman bezocht zieken-

huizen in het hele land om te achter-

halen welke informatie artsen het 

liefst wilden ontvangen. “Ze blijken 

vooral te willen weten of hun patiënt 

afwijkingen heeft die mogelijk relevant 

zijn voor een bepaald type medicatie. 

Daarnaast willen ze dan ook weten of 

en hoe ze toegang kunnen krijgen tot 

die medicatie.” 

Gericht op artsen
Hier kwam iClusion in beeld. Dit be-

drijf, opgericht in 2016, heeft als doel 

om zoveel mogelijk kankerpatiënten 

toegang te geven tot klinische studies. 

In maart 2017 ging het iClusionplat-

form live (www.iclusion.com). Hier 

kunnen artsen gratis en eenvoudig 

ontdekken voor welke studies hun  

patiënten in aanmerking komen. “Voor 

patiënten zelf is het heel lastig om  

te beoordelen aan welke studies ze 

kunnen deelnemen”, zegt Janssen. 

“Daarom vinden we dat patiënten dat 

gezamenlijk met hun arts moeten be-

sluiten.” Er zijn veel initiatieven die 

zich direct op de patiënt richten, 

meestal via patiëntenverenigingen. 

“Maar dan komt een patiënt met in-

formatie bij de arts, en die moet zich 

dan uitgebreid verdiepen in alle com-

plexe criteria om te achterhalen of 

een patiënt mee kan doen. Is dat niet 

het geval, dan moet hij zijn patiënt 
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Janssen: “Het platform van iClusion 
biedt informatie over de studie, je kunt 

patiënten includeren, de informed 
consent is te downloaden”
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teleurstellen. Daarom richten wij ons 

voorlopig alleen op artsen, en zorgen 

we voor de juiste informatie om samen 

met de patiënt een weloverwogen  

beslissing te kunnen nemen.” 

iClusion bedient inmiddels meerdere 

contract research organisations (CRO’s) 

en farmaceuten. “Alle oncologische 

studies die patiënten rekruteren zijn 

op onze website te vinden. Bij studies 

van betalende klanten kunnen artsen 

en studiepersoneel doorklikken en 

patiënten direct informeren en in- 

cluderen of verwijzen”, licht Janssen 

toe. Om de dienst te optimaliseren 

heeft het bedrijf regelmatig contact 

met patiëntenverenigingen en andere 

partijen, zoals onderzoekers, de indus-

trie, medisch professionals, de Centrale 

Commissie Mensgebonden Onderzoek 

(CCMO) en verschillende medisch-

ethische toetsingscommissies. “Voor-

al de trialcoördinatoren binnen de 

ziekenhuizen denken gestructureerd 

met ons mee”, aldus Janssen.

Weg vrijmaken voor 
deelname
Door de samenwerking met iClusion 

kunnen artsen nu direct zien voor 

welke klinische studies in Nederland 

hun patiënt in aanmerking komt op 

basis van diens persoonlijke mutatie-

profiel. “Ons platform is gratis toe-

gankelijk voor alle medisch personeel 

- dus ook voor professionals die te 

maken hebben met kankerpatiënten die 

niet binnen de CPCT-studies vallen”, 

merkt Janssen op. “We proberen de weg 

zoveel mogelijk vrij te maken voor 

deelname: ons platform biedt infor-

matie over de studie, je kunt patiën-

ten includeren, de informed consent is 

te downloaden.” 

iClusion ontwikkelt zelf visuele infor-

matie voor elke studie, waarin zaken 

als de studielast en -opzet op patiënt-

niveau inzichtelijk worden gemaakt. 

“Dat kunnen artsen en verpleegkun-

digen gebruiken om de patiënt uit te 

leggen wat deelname aan de studie 

inhoudt.”

En wat als een patiënt volgens zijn 

mutatieprofiel mogelijk baat kan  

hebben bij een medicijn dat nog niet 

geregistreerd is en waarnaar in Neder-

land ook geen studieslopen? “Soms zijn 

fabrikanten bereid om een middel toch 

te verstrekken, oftewel: compassionate 

use”, antwoordt Roepman. En mee-

doen aan studies in het buitenland? 

“Ik weet niet hoe makkelijk dat gaat. 

Een arts kan ook besluiten om de pa-

tiënt niet te belasten met kennis over 

mutaties waar je toch nog niets mee 

kunt”, zegt Roepman.

Toekomstwensen
Hoe ziet de ideale toekomst eruit als 

het gaat om kankerpatiënten en mu-

tatieprofielen? “Het zou mooi zijn als 

we voor iedere kankerpatiënt een 

compleet beeld kunnen geven van alle 

mogelijke reguliere behandelingen en 

van de lopende studies waarvoor de 

patiënt in aanmerking kan komen”, 

antwoordt Roepman. “Maar de vraag 

is: wie moet daarin een coördineren-

de rol spelen? De behandelend arts, 

oncoloog of een moleculair bioloog, 

of misschien toch een researchver-

pleegkundige of trialmanager? De 

ideale situatie - bij onbeperkt geld en 

tijd - zou zijn dat alle patiënten worden 

besproken in een multidisciplinair 

overleg met alle betrokken experts. 

Daarbij zouden ze dan gebruikmaken 

van het elektronisch patiëntendossier 

en de database van PALGA, oftewel 

het pathologische landelijke archief, 

een gedetailleerd sequencingrapport 

en een platform waar alle studies te 

vinden zijn die patiënten rekruteren. 

Op deze manier blijft er geen be- 

handelmogelijkheid onbenut en blijft  

Nederland aantrekkelijk voor het 

doen van klinisch onderzoek. Zowel 

HMF als iClusion draagt hier een 

steentje aan bij.”
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U ontvangt een patiëntrapport van 
Hartwig Medical Foundation op basis  
van Whole Genome Sequencing  
(DNA-test van de tumor)
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Het online verzamelpunt waar u uw patiënten 
met kanker kunt matchen met al het oncologisch 

klinisch onderzoek in Nederland
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Hartwig Medical Foundation ontsluit WGS-data naar specifiek en direct toepasbaar klinisch onderzoek in hun patiënt 
rapport, via het iClusion platform: Het online, altijd up-to-date verzamelpunt voor al het oncologisch klinisch onderzoek.
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