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deelname aan de AGORA data- en biobank op het 
moment dat zij voor de diagnose, behandeling of operatie 
van hun kind in het ziekenhuis zijn. In 2011 hebben we 
gegevens van een controlegroep verzameld, waarvoor 
een willekeurige steekproef van kinderen van 0-20 jaar 
uit 39 gemeenten verspreid over Nederland werd bena-
derd.
Van kinderen en hun ouders verzamelen we DNA en we 
vragen de ouders een vragenlijst in te vullen over de 
familiegeschiedenis en de omstandigheden rond de 
zwangerschap. Uit de medische status halen we diagno-
segegevens en soms ook informatie over de behandeling 
en het beloop van de aandoening. Gedetailleerdere infor-
matie vindt u in een onlangs gepubliceerd artikel.1

Te verwachTen resulTaTen en implemenTaTie
Op dit moment zijn gegevens verzameld van 3747 kinde-
ren met een aangeboren afwijking, 905 kinderen met 
kanker en 2208 controlekinderen en hun ouders, en zijn 
diverse onderzoeken uitgevoerd.1,2 De komende jaren zal 
de AGORA data- en biobank verder groeien en daardoor 
komen er steeds meer mogelijkheden voor onderzoek 
naar de zeldzamere aandoeningen.

aanmelden
Als u gebruik wilt maken van de gegevens of het bioma-
teriaal, kunt u een aanvraagformulier invullen met uw 
projectvoorstel via onze website www.agoraproject.nl. 
Mocht u interesse hebben in het verzamelen van gege-
vens van bepaalde aangeboren afwijkingen of kanker bij 
kinderen, dan kunt u contact met ons opnemen via agora.
hev@radboudumc.nl.

dit artikel besteedt aandacht aan recent gestart klinisch multicentrisch 

onderzoek in nederland.
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achTergrond en heT waarom van de sTudie
De oorzaken van aangeboren afwijkingen en kanker bij 
kinderen zijn grotendeels onbekend, maar moeten wor-
den gezocht in een samenspel van genetische factoren en 
omgevingsfactoren. Onderzoek naar de oorzakelijke fac-
toren is essentieel voor verbetering van vroege diagnos-
tiek en preventie. Voor verbetering van het ziektebeloop 
is onderzoek naar voorspellende factoren nodig. Derge-
lijk onderzoek vereist grote onderzoekspopulaties.
In het Radboudumc hebben we vanuit diverse afdelingen 
(Genetica, Health Evidence en het Amalia kinderzieken-
huis) de krachten gebundeld en zijn we eind 2004 begon-
nen met het aanleggen van de Radboudumc AGORA 
data- en biobank (AGORA staat voor ‘Aetiologisch 
onderzoek naar genetische en omgevingsrisicofactoren 
voor aandoeningen bij kinderen’). Deze is inmiddels uit-
gebreid naar andere zorginstellingen in Nederland en 
België en gekoppeld aan diverse expertisecentra voor 
zeldzame aandoeningen.

vraagsTelling
Welke genetische risicofactoren en omgevingsrisicofac-
toren bepalen het ontstaan van aangeboren afwijkingen 
en kanker bij kinderen?

opzeT van heT onderzoek
Alle kinderen met een structurele aangeboren afwijking 
waarvoor behandeling nodig is en waarvan de oorzaak 
niet bekend is, komen in aanmerking voor inclusie in de 
Radboudumc AGORA data- en biobank. De afwijkingen 
lopen uiteen van hypospadie en anorectale malformaties 
tot nierafwijkingen en orofaciale schisis. Daarnaast 
includeren we kinderen met allerlei vormen van kanker, 
zoals leukemie, hersentumoren maar ook zeldzamere 
types. Ouders van patiënten vragen we routinematig om 
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