Systemische sclerose

K4 Ik heb systemische sclerose
(sclerodermie)

K% 1k wil meedenken over
wetenschappelijk onderzoek

Hoe kunnen we systemische sclerose het best zo vroeg mogelijk
behandelen? Hoe kunnen we complicaties van systemische sclerose
eerder opsporen of voorspellen? Hoe kunt u daarbij helpen?
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Dit zijn voorbeelden van vragen waar onze onderzoekers een antwoord op proberen
te vinden. Waarbij ze graag uw hulp inroepen. Voor een onderzoeker is het namelijk
erg zinvol als patiénten meedenken en -praten over wetenschappelijk onderzoek.

U heeft als patiént zelf ervaring met de ziekte en weet dan ook als geen ander wat
voor u en andere mensen met systemische sclerose belangrijk is. Daarom zijn we
op zoek naar patiénten zoals u!

Wie zoeken we?

» U kunt goed vertellen over ervaringen met systemische sclerose
in het dagelijks leven.

» U levert graag een bijdrage aan een goede zorg voor patiénten
met systemische sclerose.

» U denkt graag mee over de manier waarop we onderzoek
kunnen uitvoeren.

* U legt makkelijk contacten en werkt graag samen.

* U bent onder behandeling voor uw systemische sclerose in
het Radboudumc of de Sint Maartenskliniek.

Wat bieden wij?

» De mogelijkheid om samen met andere patiéntvertegenwoordigers
actief een bijdrage te leveren in een onderzoeksproject.

» Twee keer per jaar een bijeenkomst voor onderzoekers en patiénten,
waarin we samen nadenken en discussiéren over
onderzoeksonderwerpen en manieren van onderzoeken.

» Als u dat wilt een cursus ‘patiéntenparticipatie’.

» Reiskostenvergoeding.

Bent u geinteresseerd? Of heeft u vragen?

Stuur dan een e-mail naar de codrdinator patiéntenparticipatie, Yvette Neijland
(y.neijland@maartenskliniek.nl). Of kijk op: www.radboudumc.nl/stap




