Parkinson

Op Maat

De Novo
Onderzoek naar
de gouden
graadmeter voor
parkinson

(~ parkinson
(U op maat
N de novo



Twee
onderzoeken naar
de ziekte van
Parkinson

Parkinson Op Maat

In 2017 startte het Radboudumc, in samenwerking
met het Amerikaanse bedrijf Verily Life Sciences, met
de Parkinson Op Maat-studie. Dit is een grootschalig
onderzoek naar het ontstaan en verloop van de ziekte
van Parkinson. Door een grote groep mensen met
parkinson twee jaar lang uitgebreid te volgen, willen
we nieuwe kennis opdoen en een basis leggen voor

persoonsgerichte behandelingen.

Parkinson Op Maat De Novo

Door het succes van de Parkinson Op Maat-studie is
een samenwerking ontstaan tussen het Radboudumc
en het farmaceutische bedrijf UCB (Union Chimique
Belge). Deze samenwerking heeft geleid tot een
nieuw onderzoek: Parkinson Op Maat De Novo. Deze
studie verschilt van de Parkinson Op Maat-studie
doordat de focus ligt op het verzamelen van
onderzoeksgegevens van mensen met parkinson
die nog geen parkinsonmedicatie* gebruiken. De
onderzoeksgegevens worden gebruikt voor de
ontwikkeling van een nieuwe graadmeter om de ziekte
van Parkinson op een betrouwbare en objectieve

manier te meten.

* Onder parkinsonmedicatie verstaan we levodopa

en dopamine agonisten.




Waarom is
dit onderzoek
nodig?

Subjectief: door een persoon beoordeeld, dit kan per

persoon verschillen

Objectief: feitelijk, bijvoorbeeld door een

onderzoekshorloge gemeten

Biomarker: een biomarker is iets wat betrouwbaar kan

worden gemeten en iets kan vertellen over iemands

gezondheid of ziektetoestand.
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Parkinson Op,; \
Maat De-Novo'in:

Criteria voor deelname

Als u parkinson heeft en nog geen parkinsonmedicatie

gebruikt is uw bijdrage aan deze studie heel belangrijk!

Alleen met uw hulp kunnen we een nieuwe graadmeter
ontwikkelen en goed onderzoek doen naar de ziekte van

Parkinson.




Als u meedoet aan Parkinson Op Maat De Novo, dan
komt u in 2 jaar tijd 3 keer naar het Radboudumc
voor verschillende metingen. Daarnaast vult u thuis
vragenlijsten in en draagt u dagelijks een onderzoeks-

horloge.

Metingen bij u thuis

Aan het begin van de studie ontvangt u een
onderzoekshorloge in bruikleen (vervaardigd door Verily
Life Sciences) dat u 2 jaar lang draagt. Het meet continu
0.a. uw lichaamsbewegingen, hartslag, huidtemperatuur
en de luchtvochtigheid. Ook vragen wij u om thuis één
keer per week een aantal eenvoudige beweegopdrachten
te doen met het horloge. Gedurende de 2 jaar die de

studie duurt, vult u thuis 3 keer vragenlijsten in.

Metingen in het Radboudumc
In het ziekenhuis beoordelen we met verschillende
testen uw parkinsonsymptomen. Hiernaast nemen we
bloed af, meten we uw bloeddruk en maken we een

hartfilmpje.

Onderzoekshorloge dragen - Gedurende 2 jaar

Beweegopdrachten horloge - Eén keer per week

Vragenlijsten - 3 keer in 2 jaar

Testen om parkinson te beoordelen - 3 keer in 2 jaar
Afname bloed en bloeddrukmeting - 3 keer in 2 jaar

Hartfilmpje - 3 keer in 2 jaar




Informatievoorziening

Voor iedereen die meer wil weten over parkinson,
hebben we de Parkinson Vraagbaak opgericht. Via dit
online platform kunt u als deelnemer (anoniem) uw
vragen over de ziekte van Parkinson indienen. Deze
vragen worden in korte video’s beantwoord door

experts of mensen met parkinson.

Ga voor meer informatie naar:

www.parkinsonopmaat.nl/vraagbaak

Hiernaast houden wij u op de hoogte van de laatste
ontwikkelingen via een maandelijkse nieuwsbrief en
organiseren wij een jaarlijks evenement voor deelnemers
waar de laatste ontwikkelingen op het gebied van
parkinson worden gedeeld. Ook is er een helpdesk
beschikbaar om uw vragen over uw deelname aan

Parkinson Op Maat De Novo te beantwoorden.
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Uw privacy

‘Uw gegevens worden
veilig opgeslagen:
versleuteld en onder
een pseudoniem’



www.parkinsonopmaat.nl/denovo

Als u zich heeft ingeschreven neemt één van onze
medewerkers contact met u op. U kunt ook rechtstreeks

contact opnemen met één van onze medewerkers via:

@ info@parkinsonopmaat.nl
6 024 808 01 41 (op werkdagen van 12:00 - 16:00)

De hoofdonderzoeker van Parkinson Op Maat De Novo

is hoogleraar neurologie prof. dr. Bas Bloem.



Contact

Heeft u vragen, dan kunt u ons altijd bellen of mailen:

m info@parkinsonopmaat.nl
ﬁ 024 808 01 41 (op werkdagen van 12:00 - 16:00)

kijk voor meer informatie op:

www.parkinsonopmaat.nl/denovo




