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Nu iedereen in het TopTreat-cohort zit, richten we al onze
aandacht op de gegevens die we van u ontvangen, zoals de
vragenlijsten. In deze nieuwsbrief leest u meer over een aantal
onderzoeken die daarnaast lopen: het onderzoek naar de
krachten op het kraakbeen, en de rolvan
patiéntvertegenwoordigers in TopTreat.

Patientpartners aan het roer!

Wiedeke is patiéntvertegenwoordiger draagt bij aan het
TopTreat onderzoek. Hier lees je waarom en hoe ze dat doet

“Graag doe ik iets terug uit dankbaarheid voor alle hulp die ik
heb ontvangen. Ik vind kracht in doen in plaats van ondergaan.
Daarnaast was de weg die ik zelf liep om de juiste behandeling
te vinden moeilijk. Mijn wens is dat het anderen beter gaat.

Het afgelopen jaar heb ik aan meerdere onderdelen binnen
TopTreat meegewerkt: meedenken over een
beweegprogramma, meedenken over hoe patiénten te
motiveren voor langdurige deelname aan onderzoek, en
sparren over onderwerpen zoals beweging,
vragenlijstontwikkeling en ethiek in onderzoek. En onlangs
hebben we nagedacht over welke onderzoeksvraag vanuit
patiéntervaringen relevant is. Oftewel: meedenken over wat
belangrijk is vanuit de patiéntvisie. Je wordt als
patiéntvertegenwoordiger echt gehoord en je kunt je
ervaringen inbrengen. Daarbij probeer ik me zoveel mogelijk te
laten informeren door lotgenoten. Ik leer zo enorm veel,
bijvoorbeeld over andere onderzoeken en hun uitkomsten.
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Wiedeke Oldenboom

Wiedeke: “Als patiéntpartner denk
ik mee over welke
onderzoeksvraag vanuit de
ervaring van de patiént relevant is*.



Samengevat betekent patiéntvertegenwoordiger voor mij:
samenwerken, sparren en meedenken met onderzoekers die
heel gemotiveerd zijn om het beste voor ons als patiénten te
vinden. Hoe mooi is dat?!”

De stage van Sofie:

Bij TopTreat staat patiéntparticipatie centraal. Onderzoekers
leren veel van de ervaringen en inzichten van patiénten.
Daarom krijgen patiéntvertegenwoordigers binnen TopTreat de
mogelijkheid om een eigen onderzoeksvraag in te brengen.
Samen werken we dit uit in co-creatiesessies. Om te hoe we
dit het beste kunnen doen, interview ik de
patiéntvertegenwoordigers die aan deze sessies deelnemen.

De afgelopen periode organiseerden we twee co-
creatiesessies met patiéntvertegenwoordigers. We verkenden
welke thema'’s zij belangrijk vinden en waar zij meer over willen
weten. Dit leidde tot zeven onderwerpen die we hebben
omgezet naar onderzoeksvragen. Deze vragen moesten passen
bij de doelen van TopTreat én met wetenschappelijk onderzoek
te beantwoorden zijn.

In april kwamen patiéntvertegenwoordigers en TopTreat-
onderzoekers samen om deze vragen te bespreken. Het doel
was om uit te komen op €én onderzoeksvraag. Er is nog geen
definitieve keuze is gemaakt, maar de sessie heeft veel
waardevolle ideeén opgeleverd. Een aantal veelbelovende
onderzoeksvragen wordt nu verder uitgewerkt.

Druk op het kraakbeen

Bij mensen met knieartrose gaat het kraakbeen in de knie
achteruit. Het gewricht kan geirriteerd raken en de vorm van
de botten kan veranderen. Dit kan leiden tot pijn en maakt het
bewegen moeilijker.

Sofie Dijkstra

Sofie: “Binnen TopTreat denken
patiéntpartners met de
onderzoekers mee om samen tot
een onderzoeksvraag te komen*.

Periklis Tzanetis




Onze gedachte is dat de manier waarop de knie wordt belast
een belangrijke rol speelt bij de klachten die mensen hebben.
Daarom onderzoeken we hoeveel druk tijdens dagelijkse
activiteiten op het kraakbeen in de knie komt. Ook kijken we of
deze druk leidt tot pijnklachten.

In dit onderzoek meten we mensen die eerder problemen
hebben gehad met hun meniscus in de knie in een
bewegingslab. Daar meten we met speciale camera’s en een
krachtenplatform heel nhauwkeurig de bewegingen en krachten
tijdens lopen en opstaan uit een stoel. Ook maken we een
MRI-scan van de knie. Met deze scan krijgen we een precies
3D-beeld van de botten, het kraakbeen, de spieren en andere
weefsels rondom de knie

Al deze gegevens komen in een computerprogramma waarin
wordt berekend wat er in de knie gebeurt. Zo kunnen we een
soort kaart maken waarop te zien is waar en hoeveel druk er
op het kraakbeen komt tijdens verschillende bewegingen. We
hopen daarmee ook beter te begrijpen of en hoe dat kan leiden
tot pijn.

Periklis: “In een bewegingslab
meten we hoe mensen bewegen,
om vervolgens de belasting op het
kraakbeen in de knie te
berekenen*

Links zien we een computermodel
van een menselijk lichaam. Met de
metingen in het bewegingslab
samen met de MRI, wordt zo’n
plaatje voor elke deelnemer
gemaakt.

Rechts zien we de “kaart” met druk
op hetkraakbeen van de knie die uit
het computerprogramma komt.
We kijken van bovenaf op de knie.
Blauw betekent weinig druk;
oranje betekent veel druk.



