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Het signaleringsinstrument

Als zorgverlener die mensen met de ziekte van Parkinson en parkinsonisme behandelt voor motorische problemen,
komt u vaak ook in aanraking met andere klachten zoals psychosociale problemen. Het vroegtijdig herkennen
van die problemen is belangrijk. Daarnaast is het van belang dat u de patiént op weg helpt bij het zoeken van
hulp als dat nodig is. ParkinsonNet ontwikkelde daarom in samenwerking met de Parkinson Vereniging en met
een subsidie van Zorginstituut Nederland een signaleringsinstrument voor psychosociale problemen.

Op de website; www.parkinsonnet.nl/psychosocialezorg vindt u de kaart Signalering Psychosociale zorg bij
parkinson die in het kort dit document samenvat. De instrumenten zijn vooral voor u bedoeld als uw
behandeldoelstellingen niet primair op psychosociale problemen zijn gericht. Echter ook voor andere disciplines
kan het instrument helpend zijn.

Het instrument hoort bij de folder ‘Psychosociale zorg bij parkinson’ die voor mensen met parkinson en naasten
beschikbaar is via de website van de Parkinson Vereniging. Deze folder bestelt u daar eenvoudig, om vervolgens
aan uw patiént te overhandigen als u problemen vermoedt op psychosociaal gebied. Dit betekent niet dat u
op zoek gaat naar problemen bij uw patiént, maar dat u op basis van uw contact met de patiént het gesprek
aangaat en uw zorg deelt.

! https://www.parkinson-vereniging.nl/overig/download-brochures/ziekte-van-parkinson
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Gebruik van het instrument

Het instrument beschrijft in twee stappen hoe u psychosociale problemen signaleert bij uw patiént met de
ziekte van Parkinson of parkinsonisme.

In bovenstaande situaties kan het voorkomen dat uw patiént of diens naaste emotioneel reageert en deze

emoties laat zien. Zodra u emoties bemerkt dan kunt u dit benoemen en zo nagaan of uw vermoeden klopt
door bijvoorbeeld te zeggen: ‘ik zie dat u geraakt bent (emotie die u ziet kunt u benoemen), wilt u daar iets
over zeggen?’ Hiermee geeft u duidelijk aan dat u opmerkzaam bent en dat de emoties er mogen zijn.

Veel hulpverleners zijn terughoudend zodra ze emoties bemerken omdat zij de verantwoordelijkheid voelen
om deze emoties en de onderliggende problemen ook ‘op te lossen’ en/of niet weten hoe met deze emoties
om te gaan. Begin bij het erkennen van de emoties en geef uw patiént en/of zijn naasten de ruimte voor de
emoties. Uw doel is het signaleren van de problemen en niet het oplossen.

Wees alert bij onderstaande klachten

e suicidale gedachten, bijvoorbeeld als de patiént plannen uit over het beéindigen van
zijn/haar leven.

e psychotische verschijnselen, bijvoorbeeld beelden zien en irreéle gedachtegang/
overtuigingen, hallucinaties en wanen die vaak achterdochtig van aard zijn.

e ernstige gedragsveranderingen, bijvoorbeeld (gok/koop)verslavingen, hyperseksualiteit en
dwangmatige handelingen.

Herkent u de bovenstaande klachten of spreekt de patiént hier duidelijk over, zoek dan direct contact met de
huisarts, behandelend neuroloog of parkinsonverpleegkundige en deel dit mee aan de patiént, zodat snel
adequate hulp geregeld kan worden.
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Hoe bespreekt v psychosociale onderwerpen/
problemen?

De psychosociale problemen herkent u zelf of worden benoemd door de patiént en/of naasten.
Wat doet u in beiden gevallen? Wees u ervan bewust, zoals eerder aangegeven, dat het van belang is
dat u zichzelf niet oplegt om de problemen 'op te lossen'. Signaleren dat er iets aan de hand is waarvoor
patiént elders hulp kan vragen en krijgen.

Situatie 1

U merkt dat de patiént zich emotioneel uit of onderwerpen
zelf ter sprake brengt zoals spanningen bij zichzelf of in zijn/
haar relatie.

Indien uw patiént zelf aangeeft last te hebben van psychosociale problemen, bied dan in eerste instantie een

luisterend oor. Vraag vervolgens kort de aard en de ernst van de klachten uit (voor voorbeeldvragen zie onderaan

het document).

Ten slotte rondt u het gesprek af:

e Vat het gesprek kort samen

e Wanneer de aard en ernst aanleiding geeft tot zoeken van hulp geef dan de folder 'Psychosociale zorg bij
parkinson' mee en attendeer op de type zorgverleners in de folder. Vraag of u de gedeelde informatie
mag terugkoppelen aan de huisarts of parkinsonverpleegkundige. Mag dat? Neem dan ook dat initiatief.

e Kom er later bij uw patiént en/of de naaste nog een keer op terug. Informeer naar de situatie van dat
moment en of uw patiént nog iets ondernomen heeft.

Situatie 2

U maakt zich zorgen op basis van uw infuitie, het niet-
pluisgevoel. U merkt dat er gedragsveranderingen zijn die u
niet duidelijk kunt plaatsen.

Begin met: 'lk (als zorgverlener) merk dat of het valt me op dat...' - benoem vervolgens wat u waarneemt en

vraag of uw observatie klopt. Er zijn dan twee mogelijkheden:

1. De patiént herkent zich niet in uw opmerking en vindt dat het niet klopt, geef aan dat u het wellicht niet
goed heeft gezien en rond hiermee uw gesprek af. Uw patiént ervaart geen psychosociale problemen of
wil er nog niet over praten. Blijf echter alert en houd het wel in de gaten.

2. De patiént bevestigt uw observatie. Vraag dan de aard en de ernst van de klachten uit. Voor tips over
hoe u dit doet zie de voorbeeldvragen ‘aard en ernst van de klacht uitvragen’ bij ‘Extra informatie’ in
dit document.
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Ten slotte rondt u het gesprek af:

e Vat het gesprek kort samen

e Wanneer de aard en ernst aanleiding geeft tot zoeken van hulp geef dan de folder 'Psychosociale zorg bij
parkinson' mee en attendeer op de type zorgverleners in de folder. Vraag of u de gedeelde informatie
mag terugkoppelen aan de huisarts of parkinsonverpleegkundige. Mag dat? Neem dan ook dat initiatief.

e Kom er later bij uw patiént en/of de naaste nog een keer op terug. Informeer naar de situatie van dat
moment en of uw patiént nog iets ondernomen heeft.

Situatie 3

De naaste/partner/familie maakt opmerkingen over

overbelasting, problemen bij de patiént of hun relafie.

De eerste vraag die u stelt is: Heeft u dit met uw man, vrouw, vader, moeder, etc. besproken?

1. Indien ja, vraag door hoe uw patiént hierop reageerde en/of er behoefte is aan hulp. Vraag of er al actie
is ondernomen of dat ze dat willen doen. Geef bij behoefte de folder ‘Psychosociale zorg bij parkinson’
mee en attendeer op de thema’s die hierin genoemd worden. Rond het gesprek af door samen te vatten.
Kom later nog eens terug op dit gesprek.

2. Indien nee, adviseer de naaste om dit met uw patiént te bespreken, bijvoorbeeld: “Goed dat u dit
aankaart, mijn advies is om dit eerst met uw man, vrouw, vader, moeder etc. te bespreken”

e Indien de naaste hiervoor openstaat vraagt u of u hierin iets kunt betekenen. Geef vervolgens de
folder 'Psychosociale zorg bij parkinson' mee en attendeer op de tabel met psychosociale thema'’s.

¢ Indien de naaste dit (nog) niet wil bespreken met de patiént, geef dan het advies om zijn/haar
zorgen met de huisarts te bespreken, vooral ook als de naaste zelf problemen ervaart en de
patiént niet.

Rond het gesprek af met een samenvatting van het gesprek. Kom later nog eens terug op dit gesprek.

2 https://www.parkinson-vereniging.nl/overig/download-brochures/ziekte-van-parkinson
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Extra informatie

Meer informatie over psychosociale problemen van de ziekte van Parkinson?

e De folder psychosociale zorg, zie hiervoor www.parkinson-vereniging.nl/brochures
e Achtergrondinformatie bij de items uit de folder, zie hiervoor bijlage 1.
e Andere naslagwerken raadplegen, zie hiervoor bijlage 2.

Het signaleringsinstrument is een project van ParkinsonNet en de Parkinson Vereniging. In dit project staat meer aandacht voor
psychosociale zorg bij ernstig somatische aandoeningen centraal. Het project is mede mogelijk gemaakt door Zorginstituut Nederland
in het kader van de subsidieregeling 'Transparantie over de kwaliteit van zorg (Samen beslissen)'. Zorginstituut Nederland voert

deze regeling in opdracht van het ministerie van VWS uit.
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Bijlage 1 ltems vit de folder

Als aanvulling op het signaleringsinstrument ontwikkelde ParkinsonNet in samenwerking met de Parkinson
Vereniging een folder voor mensen met parkinson en naasten. De folder helpt hen psychosociale problemen
te herkennen en geeft tevens een aantal mogelijkheden waar patiénten en/of naasten hulp kunnen zoeken.
Hieronder staan de psychosociale thema’s, die ook in de folder terugkomen, verder uitgewerkt.

Ziekte gerelateerde opgaven Ziekte gerelateerde opgaven zijn taken die de persoon heeft

om de symptomen en gevolgen van de ziekte te herkennen en
daarop te anticiperen. Het is dat wat van de patiént gevraagd
wordt in het kader van de behandeling.

Hoe om te gaan met..

vermoeidheidsklachten en het herkennen hiervan Symptoom van de ziekte waar een patiént mee moet leren omgaan
door de energiebalans te reguleren. Dit betekent dat hij/zij zichzelf
niet overvraagt, het nemen van rust en inspanningen afwisselt.
Dit vraagt om inzicht en het vermogen om structuur en inhoud
van rust en inspanningen aan te passen.

veranderingen tussen rust en activiteit Ook als niet direct sprake is van vermoeidheid is het van belang
dat een patiént zijn energie verdeelt over de dag of zelfs week.
Dit kan frustraties, stress of initiatiefloosheid veroorzaken bij de
patiént en/of de omgeving.

het inpassen van nieuwe leefregels en therapieén in De ziekte vraagt om een duidelijke structuur aangaande het
uw dagelijks leven gebruik van medicatie, voeding, rusttijden etc. Deze moet worden
ingepast in het dagelijkse leven.

zorgcontacten (professionele zorgverleners, mantelzorgers, Er zijn veel professionals en mantelzorgers betrokken die allen
vrijwilligers en lotgenoten) een eigen rol/taak hebben. De patiént moet hiermee om zien
te gaan en contacten onder houden.
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Items uit de vragenlijst van de folder voor patiénten Toelichting

Persoonlijke opgaven Persoonlijke opgaven zijn taken en processen bij de patiént die

betrekking hebben op de zelfbeleving, de betekenis die de
patiént geeft aan de gevolgen van de aandoening (coping) en
hoe hiermee om te gaan.

Hoe om te gaan met..

beperkingen Het directe gevolg van de ziekte is dat de motoriek achteruit
gaat waardoor ADL en HDL activiteiten moeilijker uit te voeren
zijn. 0ok hebben patiénten vaak niet motorische problemen
zoals problemen met het denken (aandacht/concentratie,
geheugen, planning en organisatie) en het reguleren van emoties,
die beperkingen geven in het dagelijks functioneren.

verlies van taken/activiteiten Het loslaten van activiteiten en omgang met verlies heeft effect
op rolvervulling en sociaal functioneren. Dit verlies moet worden
opgevangen en vraagt om rouwverwerking.

onzekerheid Door zowel het dopaminetekort als een psychologische reactie
op het hebben van een ziekte kunnen mensen zich onzeker
voelen. Denk ook aan de uiterlijke kenmerken van de ziekte (bv
maskergelaat) en tremor die onzeker kunnen maken. Deze
onzekerheid heeft invloed op de gezondheid van de patiént.

gevoelens van schaamte en schuld Het hebben van een tremor, traagheid van denken en niet op
woorden kunnen komen levert voor veel mensen schaamtegevoel
op waardoor ze sociale situaties vermijden.

bijstellen van persoonlijke belangen en ambities De persoonlijke ambities kunnen vaak niet meer worden
waargemaakt of moeten worden bijgesteld. Patiénten en naasten
moeten anticiperen om tot acceptatie te komen.

Sociale opgaven Sociale opgaven zijn taken die de patiént in relatie met anderen
moet zien te hanteren.

Hoe om te gaan met..

onbegrip vanuit de omgeving Sociaal onbegrip is zeer herkenbaar. In een on-fase lijkt er soms
niets aan de hand te zijn. Terwijl dit in de off-fase anders is.
Ook zijn de niet motorische klachten niet zichtbaar en onbekend
voor anderen. Dit roept gemakkelijk onbegrip op wat moeilijk
uit te leggen is door patiénten en naasten.

onderhouden van sociale contacten Men kan zich door bovenstaande thema’s sociaal terugtrekken
(vermijding) en ervaren ook vaak initiatiefloosheid. Afzeggen
van afspraken komt veelvuldig voor en kan in de hand werken
dat contacten verwateren. Hiervoor moet aandacht zijn en blijven.
Hierbij is openheid van patiént en naaste van groot belang.

intieme relaties en seksualiteit Dat seksualiteit verandert door vele lichamelijke en psychische
problemen is evident en wordt pas helder als met patiént wordt
besproken dat dit voor kan komen. De veranderingen hoeven
niet problematisch te zijn maar verdienen wel aandacht.

handhaving in de werksituatie Voor mensen die in het studie/arbeidsproces zitten is het hebben
en houden van werk van belang. Een belangrijke vraag is of de
patiént hierover in gesprek gaat met bedrijfsarts of manager.
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