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Middels deze nieuwsbrief houden wij u als deelnemer van de LUMINA graag op de hoogte
van de ontwikkelingen binnen het onderzoeksteam.

Promotie Ronald Zielman

Hierbij willen wij uw informeren dat op donderdag 2 november 2017 Ronald Zielman
promoveerde op zijn proefschrift getiteld “Biochemical profiling of the brain and
cerebrospinal fluid in migraine syndroms”. Ronald Zielman is sinds oktober 2009
verbonden geweest aan onze onderzoeksgroep en heeft zich bezig gehouden met onderzoek
naar biochemische factoren in het hersenvocht en de hersenen die mogelijk een rol spelen
bij migraine. Deze onderzoekslijn zal voortgezet worden binnen de onderzoeksgroep en wij
wensen Ronald veel succes in de rest van zijn carriére.

Nieuwe collega onderzoeksteam
Met ingang van november is een nieuwe collega gestart om het onderzoeksteam te
ondersteunen. We stellen haar graag aan u voor.

Simone de Vries Lentsch

Per november ben ik gestart als arts-onderzoeker bij de hoofdpijngroep. Als geneeskunde
student had ik altijd al een voorliefde voor de neurologie en na de studie heb ik in eerste
instantie een jaar klinische ervaring opgedaan als arts-assistent in een perifeer ziekenhuis
bij de neurologie. Echter is er binnen de geneeskunde nog zoveel onbekend en nog zoveel
te ontdekken dat ik nu de keuze heb gemaakt om wetenschappelijk onderzoek te doen. Ik
wil graag meewerken aan de ontwikkelingen binnen de geneeskunde, in het bijzonder
binnen de neurologie.

Migraine is een aandoening die bij veel mensen voorkomt, en veel invlioed heeft op het
dagelijks leven, maar waar nog steeds relatief weinig van bekend is. Op dit moment ben ik
betrokken bij de CGRP-trials bij zowel migraine als clusterhoofdpijn. De komende jaren
zal ik mij bezig houden met preventieve medicatie voor migraine en onderzoeken of er een
manier is om te kunnen voorspellen of medicatie effectief zal zijn bij een patiént.




Wij heten Simone van harte welkom in ons onderzoeksteam. Over het verloop van haar
onderzoek houden we u graag op de hoogte via deze nieuwsbrief.

Beat the Beast

Beat the Beast is een sponsoractie die is opgezet om geld op te halen voor de
clusterhoofdpijn onderzoeksgroep van het LUMC en om meer aandacht voor
Clusterhoofdpijn te vragen. Op 9 april 2017 liepen 30 vrijwilligers de Cascaderun in
Hoogeveen (8 of 16 km). Dit initiatief is opgezet door Sterre Zwartscholten, zelf
clusterhoofdpijnpatiénte. Zij haalde 3149,99 euro op voor clusterhoofdpijnonderzoek!

Wat heeft je er toe gezet om deze actie te beginnen?

Graag wilde ik voor alle patiénten in actie komen, voor een aandoening, die relatief weinig
aandacht krijgt. Ik besloot mijn frustratie om te zetten naar iets positiefs en zo werd Beat
the Beast in het leven geroepen. Ik hoop met mijn acties uiteindelijk andere mensen te
motiveren om ook in actie te komen, eventueel met mijn hulp. Via Facebook heb ik veel
mensen kunnen bereiken, die zich hebben aangesloten bij deze actie. ledereen gaf wat
hij/zij missen kon en dat was mooi om te zien.

Wat heeft deze actie voor jezelf betekend?
Het organiseren van het hele gebeuren was een
hoop werk maar ik haalde er ook veel energie

uit. Alsof ik het beest echt aan het verslaan VJV
was! Op de dag zelf werd ik wel even Q o
emotioneel, maar het zien van alle lopers in

BEAT:
mijn shirt gaf mij zoveel steun om door te BEAS
gaan.

Naast deze actie heb ik in Oktober 2017 Stichting Beat the Beast opgericht. De stichting zet
zich in voor meer onderzoek naar en bekendheid van clusterhoofdpijn. Samen met een team
ben ik nu bezig om alles op te starten. Mooi hoe mensen je willen helpen, alleen kan

ik het namelijk niet! Uiteraard komt Beat the Beast and Run in 2018 terug. Ik zou iedereen
willen oproepen: help mee! Dit kan door zelf mee te lopen maar ook door een donatie te
doen. In juli organiseren wij daarnaast het evenement Beat the Beast and Keep Walking
tijdens de Nijmeegse vierdaagse. Hiervoor zijn wij ook nog op zoek naar deelnemers en
sponsoren. Dus ben of ken jij iemand die zich voor ons wilt inzetten? Neem dan geheel
vrijblijvend contact met ons op via voorzitter@beatthebeast.nl !



https://www.facebook.com/1902599143399979/photos/1902603843399509/

Onderzoeken met anti-CGRP-antistoffen

Afgelopen 2 jaar hebben meerdere onderzoeken plaatsgevonden naar nieuwe medicijnen
tegen migraine. Ook het LUMC heeft aan deze onderzoeken meegewerkt. Het gaat om
antistoffen gericht tegen het eiwit CGRP, een eiwit dat vrijkomt bij een
migraineaanval. Het zijn de eerste medicijnen die specifiek ontwikkeld zijn om
migraineaanvallen te voorkomen. De eerste veelbelovende uitkomsten van de onderzoeken
naar deze middelen die de werking blokkeren van CGRP zijn nu gepubliceerd in het
toonaangevende blad New England Journal of Medicine. De helft van de patiénten laat een
halvering van het aantal migraineaanvallen zien, maar ook een afname in heftigheid van de
aanvallen werd geobserveerd. Na de eerste positieve resultaten bij migraine, is er per
januari een studie gestart naar de werking van deze medicijnen bij clusterhoofdpijn,
aangezien het eiwit CGRP ook hierbij een belangrijke rol lijkt te spelen.

Gezocht: jonge vrouwen die een beroerte hebben gehad

Voor de CREW studie zijn we op zoek naar deelnemers. U komt in aanmerking voor het
onderzoek als u voldoet aan deze criteria:

e U bent een vrouw tussen de 40-55 jaar

e U heeft een herseninfarct (tekort aan bloedtoevoer naar een gedeelte van hersenen)

gehad.

U kunt aan dit onderzoek meedoen als u migraine patiént bent maar ook als u geen
migraine heeft. U kunt meer lezen over het onderzoek op de website. VVoldoet u aan deze
punten en wilt u meer weten over het onderzoek, dan kunt u contact opnemen via
CREW@Ilumc.nl

Gezocht: Gezonde controlepersonen zonder hoofdpijn

Om onze bevindingen in migraine nog beter te kunnen duiden, wil het LUMINA team deze
vergelijken met de gegevens van mensen zénder migraine of andere soorten hoofdpijn.
Controlepersonen melden zich in eerste instantie alleen aan voor het invullen van een aantal
vragenlijsten. Deze vragenlijsten zijn voor de verschillende LUMINA onderzoeken erg
belangrijk. Daarna kunnen controle personen aangeven of ze willen deelnemen aan verder
onderzoek. Kent u mensen in uw omgeving die wellicht geinteresseerd zijn, dan kunnen zij
zich aanmelden via onze website www.lumc.nl/hoofdpijn.


https://www.lumc.nl/org/hoofdpijn-onderzoek/onderzoek/migraine/1441188/
mailto:CREW@lumc.nl
http://www.lumc.nl/hoofdpijn

Gewijzigde contactgegevens?

Wij zouden het bijzonder op prijs stellen als u veranderingen van uw contactgegevens
(emailadres, telefoonnummer, adres, etc.) aan ons door zou willen geven via
hoofdpijnonderzoek@lumc.nl. Zo kunnen wij uw gegevens actueel houden zodat wij u
kunnen bereiken als u interesse heeft getoond in één van de onderzoeken.

LUMINA onderzoeksteam van deze nieuwsbrief:

Dr. G.M. Terwindt & prof. Dr. M.D. Ferrari, neurologen

I. de Boer, D.S. van Casteren, P.G.G. Doesborg, R.M. van Dongen, K.M. Linstra, S. de
Vries Lentsch, G.L.J. Onderwater & M.J.L. Perenboom, (arts)-onderzoekers.

Voor een overzicht van alle medewerkers die bijdragen aan het LUMINA onderzoek kunt u
hier terecht.

Wordt deze nieuwsbrief niet correct weergegeven? Klik dan hier.

Als u de eerdere nieuwsbrieven niet heeft ontvangen, dan kunt u deze bekijken op onze website:
www.lumec.nl/hoofdpijn.

Wilt u in de toekomst deze nieuwsbrief niet meer ontvangen? Geeft u dit dan alstublieft door
via het e-mail adres: hoofdpijnonderzoek@Ilumc.nl.
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