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Start inclusie in andere UMC’s
Nieuw regelgevingsdocument
Nieuwe website
Nieuwe controle groep
Overgang online vragenlijsten &   
  continue verzameling controles

2011 

Controle 
groep

Kinderchirurgie
Kinderoncologie
Kindercardiologie
Nefrologie
Neonatologie
Schisisteam
Klinische Genetica

Dec 2004 

Start Kinder-
urologie

2014 

Radboud 
Biobank

2006 

Start andere
afdelingen

2017/2020 

Start andere
afdelingen

Plastische chirurgie
Gynaecologie

2022

Start ArtDECO & 
update AGORA

Dec 2024

AGORA 
20 jaar 

jubileum



AGORA vroeger en nu - clinici



AGORA vroeger - vragenlijsten



AGORA vroeger - vragenlijsten



AGORA nu - vragenlijsten



AGORA vroeger en nu - bloed registreren



AGORA vroeger - DNA isolatie bloed



AGORA vroeger - DNA isolatie speeksel



AGORA nu - DNA isolatie bloed & speeksel



AGORA vroeger - bloed en DNA opslag



AGORA nu - DNA opslag



AGORA vroeger - klinische informatie



AGORA nu - klinische informatie

www.karmac-digitaliseert.nl



AGORA vroeger - website 



AGORA nu - website 



Patiënten
• Routine patiënten inclusie in ziekenhuis
• Prikzaterdagen voor specifieke aandoeningen
• Speekselpotjes gestuurd voor specifieke aandoeningen

Controles (kinderen zonder aangeboren aandoeningen)
• Gemeentes aangeschreven

• In 2011 en 2021, beide keren ~40 gemeentes
• > 12.000 gezinnen gevraagd vragenlijsten in te vullen
• Gedaan door bijna 4.000 gezinnen

• Nu link naar online vragenlijst via ouders van patiënten
 

 

AGORA - wat hebben we allemaal gedaan



Samenwerking met deCODE Genetics
• DNA sequencen
• Bijna 3.000 gezinnen gevraagd
• DNA van 1.000 gezinnen (vader, moeder en kind) gestuurd en gesequenced

• Sequencen kost €1.000 pp, dus totale investering van €3.000.000
• Sequencen levert veel data, we hebben 210 TB aan data 

Samenwerking met Ethische Commissie 
• 55 amendementen ingediend

 

AGORA - wat hebben we allemaal gedaan



• > 4.000 controles (vragenlijsten en van 750 ook DNA)
• > 7.500 patiënten
 

•   Nieren of urinewegen (incl. hypospadie) 5461
•   Tumoren      977
•   Spijsverteringskanaal (vooral ARM)   959
•   Schisis/gespleten lip     644
•   Skelet      421
•   Hart      378
•   Gynaecologisch     199
•   Buik- of ademhalingsstelsel    167
•   Centraal zenuwstelsel     137

 

AGORA - wat hebben we nu eigenlijk



• 17.000 DNA samples
• 12.000 uit bloed  120 liter bloed
• 5.000 uit speeksel  10 liter speeksel

• 15.000 papieren vragenlijsten
• 1.200 kilo

 

AGORA - wat hebben we nu eigenlijk



Focus: genen en 
omgeving in
• etiologie (oorzaken)
• diagnose
• follow-up
• psychologie

>70 publicaties
9 proefschriften

AGORA - wat heeft het opgeleverd



Anorectale malformatie AGORA – resultaten
risicofactoren



AGORA – resultaten
risicofactoren

VACTERL

+



Aangeboren nier- en urinewegafwijkingen

- +

AGORA – resultaten
risicofactoren



Schisis

-

+

IRF6, TP63 en SH3PXD2A - genvarianten

AGORA – resultaten
risicofactoren



Hypospadie

DGKK - genvariant

AGORA – resultaten
risicofactoren



Hypospadie

Type complicaties
• Infecties 
• Wondproblemen
• Vernauwing van de plasbuis
• Fistels
• Psychische problemen

Type hypospadie

Operatie techniek

Correctie kromstand

Ervaring chirurg

Complicaties
Preoperatief ziek

AGORA – resultaten
Complicaties na operatie - risicofactoren



Meer resultaten te vinden op de website van AGORA – www.agoraproject.nl 

Genetische studies: blaasextrofie, slokdarmatresie, VACTERL, schisis,           
     nier- en urinewegen, anorectale malformaties

Prognose/uitkomsten: nier- en urinewegen, hypospadie

AGORA – resultaten

http://www.agoraproject.nl/


Lopend
ArtDECO Study  
Groot project naar aangeboren nier- en urinewegaandoeningen

Samenwerking deCODE genetics 
Whole genome sequencing data van 1000 kinderen en ouders (ArtDECO, urethrakleppen)

Toekomst
Schisis 
Kwaliteit van leven

AGORA follow-up
Psychische en sociale aspecten van aangeboren aandoeningen 

AGORA – Lopende projecten en toekomst



AGORA fonds
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