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Update en stand van zaken bij MGUS-polyneuropathie

Spreker: dr. Perry van Doormaal, neuroloog/klinisch neurofysioloog, Tergooi Medisch Centrum Hilversum/Blaricum,
onderzoeker CIAP/MGUS-pnp expertisecentrum UMC Utrecht

MGUS-polyneuropathie is gelinkt aan het immuunsysteem. In het beenmerg worden vanuit
stamcellen B-cellen geproduceerd die antilichamen aanmaken. Wanneer er te veel van een
bepaald soort antilichaam gemaakt wordt (het M-proteine) is er sprake van MGUS. Dit komt voor
bij 7-11 % van de personen tussen de 70 en 80 jaar in Nederland. Echter krijgt maar een zeer
beperkt deel van die mensen daar last van, zodra de antilichamen de myeline (‘isolatiemateriaal’
om de zenuw) of het axon (de zenuwuitloper zelf) aanvalt. Dat is in Nederland het geval bij
ongeveer vierhonderd personen, die als symptoom polyneuropathie hebben: MGUS-pnp. Hierbij
geven de perifere zenuwen minder effectief elektrische signalen door.

Perry van Doormaal spreekt over het MGUS-pnp onderzoek

Er is geen remedie tegen MGUS-pnp, behandeling beperkt zich tot op heden tot symptoombestrijding. De volgende
punten zijn belemmerend bij verder onderzoek.

e Om de gegevens te verzamelen waarmee later eventueel genezing kan worden bereikt is het kleine aantal
patiénten een groot nadeel omdat het dan lastig is om significante meetresultaten te realiseren (het is
moeilijker om te bewijzen dat eventuele effecten die gemeten worden niet aan toeval kunnen worden
toegeschreven).

e Daarnaast helpt het niet dat er geen goede referentieschalen beschikbaar zijn. Er is geen simpel antwoord
op de vraag: hoe meet je aan MGUS-pnp?

e Ook is niet duidelijk welke diversiteit er bestaat binnen patiéntgroepen.

e Er moet antwoord komen op vragen als ‘hoe plaats je de onderzoeken in de steeds complexere context
van bijvoorbeeld de AVG, aansprakelijkheid, subsidies en andere financiering?’

In het kader van het IMAGiNe-onderzoek zijn inmiddels al 252 proefpersonen geworven die participeren in een
groter opgezet onderzoek waardoor enkele genoemde belemmeringen deels worden opgeheven. Op termijn is de
hoop dan ook dat UMC Maastricht, UMC Utrecht en allerlei internationale instituten op afzienbare termijn meer
inzicht gaan krijgen in de oorzaken en behandeling van MGUS-pnp.



