TopTreat onderzoek Top?reat

Nieuwsbrief

Fijn dat u mee doet!

Beste deelnemer, hierbij ontvangt u de eerste nieuwsbrief van
het TopTreat onderzoek (*“TOwards Precision TREATment for
advanced osteoarthritis’). In deze nieuwsbrief willen wij u
graag een update geven over het onderzoek en nog enkele
praktische zaken onder de aandacht brengen. Ten eerste
willen we u (nogmaals) bedanken dat u mee wilt doen aan dit
onderzoek. Zonder deelnemers namelijk geen onderzoek.
Hopelijk kunnen we samen de wetenschap weer een stapje
vooruit brengen.

De stand!

De afgelopen periode hebben we al mooie
stappen gezet binnen het onderzoek. Op
dit moment hebben 127 deelnemers hun
eerste meting gehad bij de Sint
Maartenskliniek. Op naar de 500!

Patiénten denken mee

Bij TopTreat draait het om samenwerking, en dat betekent dat
patiénten met artrose een belangrijke rol spelen in het
onderzoek. Hun ervaringen en perspectieven zijn ontzettend
waardevol en helpen ons om het onderzoek beter af te
stemmen op wat er écht toe doet. Het kan ons namelijk heel
veel brengen en daarmee ook het onderzoek verbeteren.

Bij elk werkpakket binnen TopTreat zijn patiénten betrokken.
In werkpakket 1 staat patiéntparticipatie zelf centraal. We
onderzoeken hoe we samenwerking tussen onderzoekers en
patiénten het beste kunnen monitoren. Zoals: wat gaat er
goed? Waar lopen onderzoekers en patiénten tegenaan? Door
dit inzichtelijk te maken en te koppelen aan bestaande kennis,
ontwikkelen we een praktisch draaiboek dat helpt om
patiéntparticipatie beter te monitoren.

e "nfl"

*

PRECISION TREATMENT
OSTEOARTHRITIS

WIST U DAT..?

... bij het smartwatch-onderzoek
al bijna op de helft zijn? We
zitten op 42%!

... er meerdere onderzoeken
onder TopTreat vallen? Dit
noemen we werkpakketten in
TopTreat.

... er momenteel 12
ervaringsdeskundigen met
artrose betrokken zijn bij
TopTreat?

... we in werkpakket 1 een
volledig nieuwe
onderzoeksvraag gaan opstellen
samen met alle
ervaringsdeskundigen?

...11 juni de eerste Nederlandse
artrose-onderzoeksdag plaats
vindt? We zijn daar natuurlijk
aanwezig om onze ideeén met
andere onderzoekers in
Nederland te delen.



Totaal aantal gezette stappen

Meten van lopen thuis

Een van de manieren waarop we willen kijken hoe het
mensen met artrose vergaat, is door het meten van lopen
in het dagelijkse leven. Dat kan buiten zijn, zoals tijdens
een wandeling, maar ook binnen, bijvoorbeeld wanneer
iemand naar het koffieapparaat loopt. Als mensen meer
last krijgen van artrose, kan dat ertoe leiden dat ze
minder of langzamer gaan lopen. Of dat gebeurt,
proberen we te meten door te kijken naar het aantal
stappen dat mensen per minuut zetten. We zijn vooral
benieuwd of en waarom sommige mensen sneller
achteruitgaan in hun dagelijkse bewegen dan anderen.

Om dit goed te meten, vragen we deelnemers aan het
TopTreat onderzoek met knie- of heupartrose om een
digitaal horloge (smartwatch) te dragen. Dit horloge telt
het aantal stappen per minuut, de hele dag door. Zo
kunnen we zien of iemand in de loop van de tijd achteruit
gaat, en hoe snel dat gebeurt.

Verloop van het aantal gezette stappen op één dag
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Tijdstip op de dag (in uren)
Op dit moment doen 53 deelnemers mee aan ons
onderzoek naar loopgedrag met behulp van een
smartwatch. We streven ernaar om in totaal 125
deelnemers drie jaar lang te volgen. Met deze gegevens
willen we modellen ontwikkelen die veranderingen in
dagelijks lopen in kaart brengen.
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Als ik niet werk, ben ik bezig met: l ’
volleyballen, hardlopen, krachttraining,
lezen, fotograferen, puzzelen in puzzelboekjes... genoeg
hobby's!

Ik ben Merel!

Het leukste van mijn werk: het
patiéntcontact!

Vragen of
feedback?

Handig om te
weten

Hoe houden we u betrokken?

We hebben gesproken met enkele
deelnemers hoe we hen het beste
betrokken kunnen houden bij het
onderzoek. Daaruit bleek dat een
periodieke update wenselijk is. Daarom
deze nieuwsbrief! Hierin zullen we steeds
de nieuwste ontwikkelingen en
belangrijkste weetjes met jullie delen.

Artrose Festival: Save the date!

De eerste plannen worden gemaakt om een
dag speciaal voor studiedeelnemers van
TopTreat en andere artrose onderzoeken te
organiseren. Onder voorbehoud is de datum
zondag(ochtend) 14 september. Het
programma zal onder meer bestaan uit
informatie over medicatie bij artrose,
bewegingsanalyse, achtergronden bij de
studies. Heeft u nog een idee over wat u
terug zou willen zien in het programma?
Laat het ons weten via
toptreat@maartenskliniek.nl!

Reiskostenvergoeding niet ontvangen?

Is het al even geleden dat u hier bent
geweest voor een meting en u heeft nog
geen reiskostenvergoeding ontvangen? Laat
het ons weten via de mail:
toptreat@maartenskliniek.nl

Ik ben Jan Willem!

Het leukste van mijn werk: het
enthousiasme van deelnemers
om mee te doen én denken!

Als ik niet werk, ben ik bezig

met: het verzamelen van mijn eigen
smartwatchgegevens tijdens en na een rondje
(hard)lopen of wielrennen.

Heeft u tips voor ons? Of heeft u nog vragen over het onderzoek? Dan
horen wij het graag! Mail dan naar toptreat@maartenskliniek.nl of
bel/Whatsapp naar +31 6 51501674 (TopTreat telefoonnummer).



