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GCOM 2024 Openingssessie met Nederlands tintje
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Tijdens de openingsessie van Global Conference on Myositis (GCOM) 2024 voerde Ingrid de
Groot het woord. Zij sprak hamens alle aanwezige patiéntenverenigingen die hadden
samengewerkt aan een mooi eigen programma (zie ander artikel in deze nieuwsbrief).

Hier doet zij verslag hiervan.

Ingrid de Groot aan het woord bij de openingssessie van GCOM 2024

Het was spannend en een hele eer om het woord te voeren in de openingssessie. Wat we met deze presentatie
vooral wilden uitdragen is dat patiéntenverenigingen veel meer doen dan alles waar we bekend en geliefd om zijn.
Natuurlijk zijn onze belangrijkste doelen het vertegenwoordigen van de mensen met een spierziekte, het verzorgen
van lotgenotencontact, het informeren van de leden, beschikbaar stellen van informatief en educatief materiaal, het
jaarlijkse spierziektecongres, etcetera. Maar wat veel mensen niet weten is dat we zoveel méér doen en kunnen
dan dat! En dat is waar mijn presentatie vooral over ging: hoe wij als patiénten en patiéntenverenigingen steeds
nadrukkelijker betrokken zijn bij wetenschappelijk onderzoek!

Betrokken bij wetenschappelijk onderzoek

De meeste patiéntenverenigingen hebben leden die zich specifiek bezighouden met wetenschappelijk onderzoek.
(in onze werkgroep zijn dat Ad Bolks voor IBM en ik voor alle myositis. Zij richten zich daarbij in eerste instantie op
hun eigen land, maar kijken zeker ook over de grens. Zo zijn velen van ons betrokken bij internationale
onderzoeksprojecten. Denk aan de OMERACT-studie waarover ik al eerder berichtte. In de meeste landen denken
werkgroepleden mee over de opzet, de relevantie en de haalbaarheid van onderzoeksvoorstellen. Zo schrijven ze
bijvoorbeeld steunbrieven aan subsidieverstrekkers om het belang van de studie voor mensen met myositis te
benadrukken. Ander leden zijn lid van gebruikerscommissies die onderzoekaanvragen beoordelen namens een
fondsenwerver (denk aan Prinses Beatrix Spierfonds). Zij kijken kritisch naar het belang van de studie, hoe
relevant de uitkomsten zijn, hoe haalbaar de studie is etcetera



Verspreiden resultaten

Als de onderzoeksresultaten eenmaal bekend zijn, helpen we mee met het verspreiden van de resultaten in
begrijpelijke taal. Bijvoorbeeld tijdens het spierziektecongres en in nieuwsbrieven. Als we zelf hebben meegewerkt
aan het onderzoeksproject schrijven we ook wel mee aan wetenschappelijke publicaties. Daarvan verschijnt met
enige regelmaat een voorbeeld in de nieuwsbrief. Een ander punt waarbij we als patiéntenvereniging behulpzaam
zZijn is het werven van deelnemers voor een klinisch onderzoek door onze achterban (dus: onze leden) erover te
informeren. Zo berichten we onder meer om welk medicijn of interventie het gaat (bijvoorbeeld een bepaald
trainingsprogramma), welk ziekenhuis de studie uitvoert, en aan welke voorwaarden of inclusiecriteria een
deelnemer moet voldoen.

En ten slotte zijn enkelen van ons als Patient Research Partner (patiént onderzoek partner) getraind om als
gelijkwaardig lid van een onderzoeksgroep bij te dragen aan het onderzoek door het patiéntenperspectief en
ervaringen in te brengen. Vaak gebeurt dat in internationale studiegroepen.

Onderzoeksagenda’s

Maar dat is niet alles. Zoals ik eerder beschreef, zijn sommige patiéntenverenigingen aan de slag gegaan met
onderzoeksagenda’s. Deze maken de stand van zaken inzichtelijk, maar juist ook de wensen en behoeften van
patiénten ten aanzien van wetenschappelijk onderzoek in eigen land. Door die te delen met artsen en
onderzoekers uit het eigen myositisnetwerk leidt dat hopelijk tot voor ons relevanter onderzoek.

Myositis-overstijgende onderwerpen

Een ander belangrijke bijdrage leveren we door deel te nemen aan nieuwe consortia die zich bezighouden met
myositis-overstijgende onderwerpen. Denk aan mentale gezondheid en psychologische impact van myositis,
belang van gezonde botten, kwaliteit van leven. Inmiddels hebben veel landen, zo ook wij in Nederland, myositis-
expertisecentra, waarmee steeds nadrukkelijker wordt samengewerkt.

Toekenning geneesmiddelen

Ten slotte sluiten wij steeds vaker aan bij overleggen met instanties die gaan over geneesmiddelentoekenning
(denk aan EMA en FDA). Om te zorgen dat die geneesmiddelen de kwaliteit van leven van mensen met myositis
verbeteren, is er ook steeds vaker overleg of samenwerking met farmaceuten. Die willen van ons horen waar we
tegenaan lopen, welke symptomen bij bepaalde vormen van myositis het meest belangrijk zijn, etcetera.

Fondsenwerving

In een aantal landen zijn patiéntenverenigingen ook actief op het gebied van fondsenwerving. Door het opzetten
van allerlei acties proberen ze zoveel mogelijk geld op te halen dat ze doneren aan bepaalde onderzoeksgroepen.
Of waarmee ze zelfs geheel zelfstandig bepaalde onderzoeksprojecten opzetten, leiden en financieren.

Tot slot

Je hebt het ongetwijfeld niet altijd door, maar je ziet dat er achter de schermen ongelooflijk veel gebeurt. 1k ben blij
met de kans om je met dit stukje wat inzicht te geven in wat we zoal doen. En waarom we dus altijd extra mensen
in de werkgroep kunnen gebruiken! Het doel van deze presentatie tijdens de openingssessie was echter vooral om
de aanwezige artsen, paramedici, onderzoekers, farmaceuten en andere betrokkenen te overtuigen van deze
boodschap: zie, erken en maak bij wetenschappelijk onderzoek gebruik van de meerwaarde van onze
ervaringskennis, opgedaan door het jarenlang leven met myositis. Die is onmisbaar als we de myositispuzzel willen
oplossen!

Uit het applaus en de vele reacties aan ons adres na afloop maken we voorzichtig op dat die boodschap is
gehoord en wordt gewaardeerd!

Op de volgende pagina zie je de poster waarop we al onze activiteiten en bijdragen aan wetenschappelijk
onderzoek hebben samengebracht.



Introduction:

Patients and patient organizations play a pivotal role in
myositis research. Increasingly there are patients who are
actively involved in academic research, national and

PATIENT IMPACT ON MYOSITIS RESEARCH

international myositis research organizations and
industry-sponsored patient advisory councils. The value of
the real expert in myositis — the patient - is now gaining
greater recognition, which allows for more patient-centric
research, focusing on more relevant outcomes and
improving the quality of life for patients living with
myositis worldwide.
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Patients co-authored and contributed to the design, data analysis
publication and dissemination of results of international collaborations
such as the COVAD study, OMERACT myositis working group, and
QMACS Exercise and Rehabilitation study.
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Further ways to improve patient collaboration in myositis research

Ensure patients have a seat on advisory boards and research roundtables in order to bring real patient perspectives to the discussion
( eg. patient organization advisory boards, pharmaceutical clinical development, and medical advisory boards).

Always include patient input in collaborations with groups such as the NIH and_PCORI which provide research grants.

Establish an international myositis research patient & consumer panel to support better understanding of

patient needs. 6 ;‘ VMVOI)Isqﬂs
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Call to action on World Myositis Day September 21: Opportunities to highlight more patient impact on research!
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