Actueel onderzoek naar Parkinson

ParkinsonThuis & andere studies van het Radboudumc

Maarten van Els
Masterstudent Neuroscience

Luc Evers
MMasterstudent Geneeskunde

www.parkinsonthuis.nl Radboudumc
" “Keuze-hulp”
t:leep BE“Eﬂt
“ParkinsonThuis”

“Patiéntgerichte zorg”

‘ -in-sha E" “
“park-in-Shap Cue-shoe study”

Radboudumc



ParkinsonThuis studie
De mogelijkheden van nieuwe technologie
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Parkinson heeft wisselend beloop gedurende de dag, en van patiént tot patiént.
Dit maakt het voor iedere patiént en arts een uitdaging om de beste manier te
vinden om er dagelijks mee om te gaan (inclusief het beste medicatie-schema).
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Een jaar telt 8750 uur en een patiént is gemiddeld 3 uur per jaar bij de
neuroloog. Dit betekent dat hij in korte tijd moet vertellen hoe het met hem
gaat. En dat hij het grootste deel van de tijd zelf een manier moet vinden om
met zijn ziekte om te gaan. Vanuit de neuroloog betekent dit ook dat hij tijdens
korte momentopnames een inschatting moet maken hoe het met Kees gaat.
Zeker gezien het sterk wisselende beloop en het effect van medicatie is dit een
uitdaging. Ook is het voor de arts moeilijk om betrokken te blijven bij zijn
patiénten als ze zijn spreekkamer uitlopen.



Het horloge heeft: “wearable sensors”. gemakkelijk allerlei gegevens te meten
door het dragen van een zogenaamde “Smartwatch”, waarin versnellingsmeters
zijn ingebouwd kunnen allerlei gegevens kunnen worden afgeleid.

Activiteit

Tremoren

Slaap

Medicijngebruik
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Via een programmaatje voor de smartphone, die speciaal voor dit onderzoek is
ontwikkeld, kan u zelf inzicht krijgen in de metingen. Hiermee kunt u uw eigen
Parkinson vervolgen en meer inzicht krijgen in patronen.

Horloge kan niet alles meten: ook registratie andere symptomen zoals
moeite met praten, moeite met balans, stemming. Soort digitaal
dagboek. Daarnaast is het mogelijk om medicatie-herinneringen in te stellen.



Ook kunt u de gemeten gegevens als u dat wil gebruiken om te bespreken met
uw arts. Hierdoor krijgt de arts meer inzicht in het dagelijks beloop van uw
Parkinson, hetgeen kan helpen bij bijvoorbeeld het instellen van uw medicatie.
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De gegevens zijn niet alleen waardevol voor u zelf: door de data in
geanonimiseerde vorm te verzenden naar ons, kunnen wij de metingen
gebruiken voor wetenschappelijk onderzoek. We hopen hiermee beter inzicht te
krijgen in het dagelijks functioneren van mensen met de ziekte van Parkinson



U doet mee met uw eigen smartphone of leentoestel.

ParkinsonThuis studie

* 1000 mensen met de ziekte van Parkinson in Nederland
+ MNu al: 300 deelnemers!
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We hopen dat u ook mee wilt doen: belangrijke bijdrage door data, maar ook
misschien meer inzicht, en: zeer geinteresseerd in wat u ervan vindt: nog in
ontwikkeling.

U kunt zich aanmelden via: www.parkinsonthuis.nl

Volg uw Parkinson en krijg
meer inzicht in patronen

Lever belangrijke “data”
voor onderzoek

Denk met ons mee!
Deel uw mening & ideeén
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http://www.parkinsonthuis.nl/

Andere onderzoeken van het Radboud-UMC

Park-in

SiEid  The Park-in-Shape study

« Effect van bewegen op symptomen Parkinson.
* Vergelijking 2 beweegprogramma’s

Cogriitie Vermoeidheid Stemming
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Het meten van “Sleep Benefit

+  Beter functioneren na slapen
+  Subjectief of objectief?
+  Studie: 4 weken metingen in de thuissituatie

In somenwerking met
de Technische
Ulnrverstent Etndahovern

techalsche Usiveesiell
Elrd hesun
Uaiwersiny of Techaalagy

‘Whers lnneyatian sbars

Radboud wmic



De “Cue-shoe” —een nieuwe
behandeling voor freezing!

« Wat is Freezing?
De patiént heeft het gevoel dat de voeten aan de grond
geplakt zijn.

* Wat is een Cue?
De cue is aanwijzing in de vorm P
van het licht van een lazer.

Lagmr boppre

= Metingen i
- 2% lab metingen
- 3 weken thuis studie
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Ontwikkeling “keuzehulp”

* Meeste patiénten voelen zich geinformeerd
* Veel patiénten kennen niet alle behandelingsopties

« Patiénten hebben de neiging op 1 therapie te focussen en niet
de andere opties te onderzoeken

= daarom een keuzehulp
ontwikkelen zodat alle opties goed
bekeken worden
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Onderzoeken van o.a andere universiteiten:
-LEAP: Levodopa in Early Parkinson’s disease
-FAIR-PARK: Conservatieve ijzerchelatie therapie

-CLaSP: onderzoek naar de ziekte van Parkinson in de late fase



