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Beste lezers,

We staan aan de vooravond van 2020. Wat ging het
weer snel, het jaar vloog echt voorbij. Een bijzonder
jaar was het, want 2019 markeerde het 15-jarig
bestaan van ParkinsonNet. En ook die jaren lijken
wel voorbij te zijn gevlogen. Het voelt als gisteren
dat wij elkaar ontmoetten tijdens een cursus
Epidemiologie op Schiermonnikoog, in 2000. We
deelden samen een droom, namelijk een beter leven
voor mensen met parkinson. Een beter leven door
ze krachtig te maken met informatie, door ze cen-
traal te stellen in het zorgproces. Maar vooral ook
door deze mensen de best mogelijke zorg te bieden,
volgens de laatste wetenschappelijke inzichten. Dat
de zorg voor mensen met parkinson complex is en
om de juiste expertise en samenwerking vraagt, dat
weten we allemaal. Vier jaar na Schiermonnikoog
werd het eerste netwerk opgericht in de regio
Arnhem-Nijmegen, met een toen nog kleine groep
van enthousiaste professionals, die we hadden opge-
zocht in de Gouden Gids. ParkinsonNet was daarmee
geboren! Wat is het fantastisch om te zien waar we
nu staan, 15 jaar later, samen met u en onze inmid-
dels 3.400 collega’s in het hele land. Al deze hulp-
verleners delen een bijzondere passie voor de zorg,
en zetten zich iedere dag in voor het snel groeiende
aantal mensen dat leeft met parkinson.

In deze uitgave van PN Magazine staan we 15
pagina’s lang stil bij 15 jaar ParkinsonNet. We doken
de geschiedenis in voor een ftijdlijn, spraken
oud-collega’s, maar luisterden ook naar net aange-
sloten zorgverleners om te horen wat ParkinsonNet
voor hen betekent. Daarnaast biedt PN Magazine
ook weer een overzicht van wat we bereikt hebben
in het afgelopen jaar. Zoals de gesprekshulp om met
elkaar het gesprek over de latere levensfase aan te
gaan, de signaleringskaart voor de psychosociale zorg,
een prachtige folder over deze psychosociale zorg
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en een e-learning voor sporttrainers om sporters met
parkinson beter te begeleiden. In september vond
opnieuw een fantastische editie plaats van Bike-
voorParkinson, we waren druk bezig met onze nieuwe
‘MijnParkinsonNet” omgeving en onze nieuwe
ParkinsonNet website, en we maakten plannen voor
de komende jaren. Ook daar leest u meer over in

dit blad.

"We zijn daar dankbaar
voor en ook heel frots op
Jullie fantastische werk!"

het ParkinsonNet coordinatiecentrum

proberen wij om optimale ondersteuning te bieden.

Vanuit

Zowel aan mensen die leven met parkinson als aan
de ParkinsonNetzorgverleners, zodat wij samen beter
kunnen werken aan de best mogelijke zorg. Het uit-
eindelijke werk gebeurt natuurlijk in het veld, bij u
thuis, of in uw praktijk. Dat beseffen we heel goed.
We geven daarom een klein kijkje achter de scher-
men van deze zorg, door een aantal van die hard-
werkende zorgverleners tijdens het dagelijkse werk
in beeld te brengen. De geweldige passie van deze
en al die andere zorgverleners verklaart waarom we
als ParkinsonNet al 15 jaar blijven groeien en
blijven verbeteren. We zijn daar dankbaar voor en
ook heel trots op jullie fantastische werk! Daarom
willen wij iedereen die heeft bijgedragen aan de
ontwikkeling van ParkinsonNet vanaf deze plek heel
hartelijk danken!

Bas en Marten
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Na een moelilijke zomer?goo’r het weer beter met Peter en
Janneke van der Weijden

‘Ons leven heeff nooit gekabbeld'

In een appartementencomplex in Doorwerth brengen Peter (72) en Janneke (71)
uit Warmenhuizen, ouders van de bekende zwemmer Maarten van der Weijden,
wekelijks veel mooie uren door met drie van hun vijf kleinkinderen. Na een zomer
vol tegenslagen gaat het nu weer beter met Peters’ parkinsonklachten. “Na een
achteruit-fase zitten we nu weer in een vooruit-fase en daar zijn we blij mee.”

Peter en Janneke van der Weijden waren 19 en 18
jaar toen ze elkaar leerden kennen op de kweekschool
in Beverwijk. In eerste instantie zat Peter op een
jongensschool en Janneke op een meisjesschool, maar
in het derde jaar kwamen ze in dezelfde klas. Ze kregen
verkering en zijn inmiddels 48 jaar getrouwd. Zo'n
zeven jaar geleden werd bij Peter de ziekte van
Parkinson vastgesteld. “Parkinson heb je samen”, zegt
Peter. Janneke verduidelijkt: “Ik heb het niet, maar
natuurlijk heeft het impact op onze relatie. Ik kan
strontjaloers zijn als ik mensen een flinke wandeling
zie maken. Dat lukt ons niet meer. Ook op reis gaan
betekent veel gedoe en geregel, dat maakt een
vakantie minder leuk.”

Op 58- en 57-jarige leeftijd stopten Peter en Janneke
allebei eerder met werken, na jaren werkzaam te zijn
geweest in het onderwijs. Als eerstegraads vwo-
wiskundedocent vond Peter het op dat moment al
lastig om van lokaal naar lokaal te moeten en ook
kreeg hij steeds meer moeite met het onthouden
van namen. “Dat koppelde ik aan spanning, het hoorde
bij het werk”, zegt hij daarover. Als pensionado’s
wandelden ze veel, overwinterden twee keer op
Fuerteventura en bezochten zwemwedstrijden van
hun kinderen in Berlijn, Barcelona en Napels.

Janneke pakt een fotolijstje van hun dochter Etta en
zoon Maarten. Hij is een kop groter dan zij. “We
hebben een beroemde zoon”, vertelt Janneke trots.
“Maarten van der Weijden. Hij en zijn zus zwommen
allebei op hoog niveau. Etta was vijfde van de wereld
op de 10 en 25 km open water zwemmen. Ontzettend
goed, maar dan kent toch bijna niemand je.” Het
ouderschap van Peter en Janneke stond altijd in het
teken van zwemmen. “We moesten voortdurend naar
zwemtrainingen en wedstrijden. Het was een

intensieve tijd.”
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Stap voor stap

De eerste gezondheidsklachten begonnen bij Peter
kort voor zijn 65ste. Janneke: “We wandelden veel
en ik zei op een dag tegen hem: ‘wat loop jij mal’.
Zijn linkerarm deed niet mee. Tijdens een fietstocht
lukte het fietsen opeens niet meer. Hij hield er gewoon
mee op.” De huisarts dacht aan hartklachten maar
in het ziekenhuis konden ze niets vinden. “Het bleef
lang vaag wat me precies mankeerde”, vertelt Peter.
“Dat heeft maanden geduurd, tot de neuroloog enkele
simpele testjes deed en na vijf minuten vrijwel zeker
wist dat het parkinson is. De diagnose was een schok,
maar tegelijkertijd hadden we geen idee wat we

konden verwachten.”

"Allebei meer geven
dan nemen, dan is de
relatie in balans."

Na vijf jaar lukte lopen opeens niet meer. Midden in
de vertrekhal bleef Peter plots staan, alsof hij bevroor.
Ze gingen net op vakantie. “Het was behelpen met
een rolstoel, rollator en stok”, vertelt Janneke.
“Volgens de fysiotherapeut had Peter een
opstartprobleem.” Janneke loopt naar Peter toe, die
overeind komt vanuit zijn stoel. “Het vreemde is dat
hij wel gaat lopen als ik mijn voet voor de zijne zet.”
Om het demonstreren zet ze haar voet voor die van
Peter. Bijna automatisch zet hij er een stap overheen.
Het duurde even voordat ze dit door hadden. Peter
weet nog dat hij een keer alleen op pad was in het
dorp. “Opeens stond ik stil, midden op de weg.
Na een tijd kwam ik toch thuis en vertelde Janneke
dat er daardoor twee files waren geweest in
Warmenhuizen. Gelukkig heb ik ontdekt dat het ook
werkt als ik de wandelstok voor mijn voet zet.”

Dopaminepillen en antibiotica
Lange tijd was de situatie stabiel en Peter leefde de
eerste twee jaar zonder medicatie. Uiteindelijk ging




hij aan de dopaminepillen, op dringend advies van
de arts. Janneke: “Peter heeft amper trillingen, hij is
meer stijf en traag. We hebben lang gedacht dat je
juist trillingen krijgt van de medicatie, maar dat is
blijkbaar niet zo. Hij neemt nu overdag en’s nachts
tien pillen.” Op het moment dat de neuroloog begon
over een pomp of hersenoperatie, kwam zoon
Maarten in actie. “Hij legde contact met Bas Bloem
van ParkinsonNet”, vertelt Janneke. “Het was heel
verhelderend om te praten met een autoriteit op het
gebied van parkinson.”

Een operatie bleek niet nodig en Bas bevestigde dat
ze niet bang moeten zijn voor het innemen van meer
medicijnen. Janneke: “Parkinsonpatiénten blijken heel
goed te kunnen aanvoelen hoeveel ze nodig hebben
en wanneer. Dat geldt ook voor Peter.” In mei maakten
ze een plan voor de verandering van de medicatie.
Daarmee konden ze veel winst behalen. Helaas brak
Peter toen zijn heup en volgde de ellendige zomer.
“Tijdens Maartens 11stedenzwemtocht lag ik in het
ziekenhuis. Op de dag van mijn ontslag zijn we meteen
naar Leeuwarden gereden. Ik was net op tijd voor
zijn finish.”

Vijf dagen later lag Peter weer in het ziekenhuis omdat
de wond was gaan ontsteken. Hij moest drie maanden
lang veel antibioticapillen slikken en die hieven de
werking van zijn parkinsonmedicatie op. Hij was vrijwel
niet meer verstaanbaar. Via ParkinsonNet kon hij,
vanuit onderzoek, snel starten met logopediesessies
van Selma de Wit, vanwege de afstand veelal via de
computer. “lk moet luid en laag praten, dat is
belangrijk. Daar moet ik goed bij nadenken, zoals ik
bij alles moet nadenken.” Tot overmaat van ramp
kwam zijn hartslag in de laatste zomermaand ineens
niet meer boven de vijftig slagen per minuut. “En zo
moest ik weer naar het ziekenhuis voor een pacemaker.
Het was me de zomer wel.”

Familie en activiteiten

Inmiddels gaan veel dingen beter. Peter durft weer
te fietsen en neemt de telefoon weer op. Ze passen
nu ook weer wekelijks een tot drie dagen op de
kinderen van hun dochter Etta. Terwijl ze hun verhaal
vertellen, valt de tweejarige kleinzoon Cliff naast zijn
oma in slaap op de bank. In de middag gaan ze de
twee oudere kleinkinderen van vijf en negen ophalen
van de basisschool. Allebei zouden ze het oppassen
niet willen missen. “Anders zit je maar thuis”, zegt
Janneke. “Hoe ouder je wordt, hoe belangrijker familie
wordt. Eerder ben je druk met werk en gezin, maar
nu heb je meer ruimte voor familie.” Peter zegt dat
hij zich helemaal thuis voelt in Doorwerth. “Voor
Janneke is dat anders. Zij moet haar activiteiten
plannen op de dagen dat we hier niet zijn.”

"Lopen, eten, praten:
bij alles moeft ik nadenken."

Peter vindt het belangrijk dat Janneke actief blijft.
Janneke: “Eerder ging Peter wel mee als we iets gingen
doen, maar ik moest er altijd aan trekken. Daarin zijn
we altijd verschillend geweest. Ik zou er niet tegen
kunnen om parkinson te hebben, daarvoor ben ik
veel te actief. Peter is niet depressief door zijn ziekte,
maar ik zou het niet kunnen.” “lk ben vooral blij als
Janneke een leuke dag heeft gehad,”, zegt Peter. “Ik
zit graag achter de computer en lees kranten. De
nieuwsgierigheid blijft.”

Vertrouwen en waardering

Wat is het geheim van hun huwelijk? “Meer geven
dan nemen”, zegt Janneke. “Doe je dat allebei, dan
is de relatie in baians. Ik begrijp zijn onmacht en
hij begrijpt dat ik eropuit wil. We hebben begrip
voor elkaar.” Peter voegt toe: “Geven is fijner dan
nemen. We vinden het fijn als de ander gelukkig is.
Het is niet leuk om je vrouw ongelukkig te zien.”
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Goed communiceren is ook belangrijk, vinden ze.
Janneke: “Je moet een goed gesprek kunnen voeren.
Voordat de diagnose werd gesteld, waren er wei
wrijvingen, maar nu is duidelijk dat Peter ziek is. 1k
heb meteen gezegd dat ik niet bij hem wegga, wat
er ook gebeurt. Dat vertrouwen is er. Peter kan me
waarderen en houdt nog van me, dat merk ik.”

De toekomst is onzeker en ze hopen allebei dat Peter
kan blijven praten. “Gaat dat toch minder, dan komt
daar vast weer een oplossing voor”, zegt Janneke.
“Maarten en Etta zijn betrokken en denken mee.
Dat kunnen we waarderen want het hoeft niet zo te
zijn. Bij onze kinderen was het niet altijd makkelijk.
Denk aan de ziekteperiode van Maarten. Het was
heel moeilijk toen hij kanker had, maar daarna werd
hij Olympisch kampioen en zwom de Elfstedentocht.
Dat zijn cadeautjes. Ons leven heeft nooit gekabbeld.

Het was nooit saai.”



Het bewijs van de

‘parkinson-pandemie’

20 million

15 million

10 million

2.6
million

5 million

De ziekte van Parkinson is de snelst groeiende
neurologische ziekte ter wereld. In de periode van
1990 tot 2015 is het aantal mensen met parkinson
meer dan verdubbeld. En, voornamelijk door ouderdom,
is de verwachting dat dit aantal nogmaals verdubbelt
in 2040. Extra factoren, waaronder een langere
levensduur, een afnemend percentage van mensen
dat rookt en toenemende industrialisatie, zouden dit
aantal zelfs nog kunnen verhogen tot meer dan
17 miljoen mensen. Voor het grootste deel in de
geschiedenis, was de ziekte van Parkinson een vrij
zeldzame ziekte. Maar de cijfers liegen er niet om en
een parkinson-pandemie is op komst. Dat vraagt om
een gezamenlijke strijd tegen parkinson en atypische

parkinsonismen.
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@ Mariétta Eimers

De parkinsonzorg is complex en vraagt om een multidisciplinaire behandeling.
Dat is bekend. Maar een aantal van de zorgverleners binnen dat multidisciplinaire
team verwacht je wellicht niet direct binnen de parkinsonzorg. Wij stellen er hier

een aantal voor...

Maak kennis met...
Paul Rabsztyn,
seksuoloog

—  Seksuoloog sinds 1996

—  Aangesloten bij ParkinsonNet
sinds 2005

- Werkzaam bij RadboudUMC in
Nijmegen en Rijnstate ziekenhuis
in Arnhem

—  Ziet jaarlijks 25 parkinsonpatiénten

—  Aantal seksuologen aangesloten
bij ParkinsonNet: 1

Waarom heb je gekozen voor deze specialisatie?
Ik heb een voorliefde voor urologie en heb binnen
die afdeling lang als verpleegkundige gewerkt. Ik was
in die tijd betrokken bij een onderzoek naar
erectiestoornissen. In de gesprekken die ik in dat
kader met mannen had, leerde ik dat er meer aan
de hand is dan alleen het fysieke aspect. Dat leidde
ertoe dat ik de opleiding tot seksuoloog ging doen.
Vanaf het begin heb ik me daarbij gericht op
seksualiteitsproblemen gerelateerd aan chronische
ziektes zoals oncologie en dwarslaesies.

Wat doe je als seksuoloog voor mensen met de ziekte
van Parkinson?

ledereen kan op de intakelijst bij de neuroloog
aangeven dat men aandacht wil voor seksualiteit. Zij
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kunnen dan samen met hun partner op mijn spreekuur
komen. Het belangrijkste wat ik doe is het bespreekbaar
maken. Het is voor veel mensen een lastig onderwerp,
bij mij geeft men vaak voor het eerst woorden aan
wat er voor de patiént en de partner zo veranderd
is of zo lastig is geworden. In het algemeen zie ik dat
mannen nogal prestatiegericht zijn en vaak denken
dat ze hun vrouw tekort doen door hun beperkingen.
Als je dat bespreekt in het bijzijn van de partner blijkt
dat die vaak andere dingen mist zoals een arm om
hen heen of de aandacht. Daarnaast vinden mensen
het vaak ook een enorm gedoe geworden, omdat
alles niet meer zo spontaan en gemakkelijk gaat als
vroeger. Door de ruimte om dingen tegen elkaar uit
te spreken gaat de druk er vaak wat meer af en komt
er weer meer ruimte om dingen met elkaar te delen.

Meestal blijkt een gesprek voldoende te zijn. Indien
nodig kijken we ook naar praktische oplossingen en
geef ik ze iets mee om er thuis verder over te praten.

Hoe werk je samen met andere disciplines?

Door de multidisciplinaire aanpak van de parkinsonzorg
leer ik veel van anderen. Ik begrijp bepaalde seksuele
problematiek beter als ik weet wat er neurologisch
aan de hand. Maar ik heb ook veel geleerd van
bijvoorbeeld de fysiotherapeut over cueing bij freezing
envan de ergotherapeut hoe je met hele praktische
oplossingen bijvoorbeeld beter beweegt in bed. Dat
kan ik in mijn werk weer toepassen. Daarnaast geef
ik zelf ook les op de opleiding voor parkinsonverpleeg-
kundigen, maatschappelijk werkers en psychologen
en geef ik regelmatig workshops op het ParkinsonNet
congres. Zo leren andere disciplines het onderwerp
bespreekbaar maken.

@ MOODZ fotografie

Wat maakt het werken met mensen met de ziekte
van Parkinson bijzonder?

De ziekte van Parkinson heeft een enorme impact
op de patiént en de partner. Het is een complexe
problematiek waarin we met verschillende disciplines
steeds pionieren en met elkaar kijken hoe we de
problemen het beste kunnen aanpakken. Ik vind het
een grote uitdaging en erg leuk om in zo’n multi-
disciplinaire setting te werken.

Wat hoop je voor de toekomst?

Ik zou willen dat in de zorg voor chronisch zieken het
onderwerp seksualiteit meer structureel en proactief
aandacht krijgt. Er zal nooit in ieder ziekenhuis een
groot aantal seksuologen zijn, daarom is het belangrijk
dat iedereen tools in handen heeft om het in het
dagelijks werk te integreren.



Waarom ben je apotheker geworden?

Wat doe je als apotheker voor mensen met de ziekte
van Parkinson?

Hoe werk je samen met andere disciplines?

Wat maakt het werken met mensen met de ziekte

van Parkinson bijzonder?

'Aan ons de faak om de
bestaande behandeling
optimaal te begeleiden."

Wat hoop je voor de toekomst?

Maak kennis met...
Elien Steendam,
physician assistant

Physician Assistant sinds 2014
Aangesloten bij ParkinsonNet
sinds 2012

Werkzaam bij Punt voor Parkinson
te Groningen

Ziet wekelijks ongeveer 30 mensen
met de ziekte van Parkinson voor-
namelijk mensen met geavanceerde
therapie, zoals Deep Brain
Stimulation (DBS)

Aantal physician assistants aan-
gesloten bij ParkinsonNet: 10

Waarom koos je voor deze specialisatie?

Van oorsprong ben ik bewegingswetenschapper en
startte zo als onderzoeker in het Punt voor Parkinson.
De opleiding tot physician assistant was voor mij een
logisch vervolg om zo praktijk en onderzoek te
combineren. Ik zie nu in de praktijk waar zaken
vastlopen, interessante gelijkenissen en uitzonderlijke
bevindingen en dat prikkelt mijn nieuwsgierigheid
om daar verder onderzoek naar te verrichten.

Wat doe je als physician assistant voor mensen met
de ziekte van Parkinson?

Als physician assistant neem ik een aantal taken van
de neuroloog over. Dat noemen we taakherschikking.
De physician assistant heeft een brede generieke
medische opleiding en is inzetbaar binnen een
specifiek deel van een specialisme. Dit kan op veel
vlakken zijn, bijvoorbeeld diagnosestelling, medische
handelingen en het voorschrijven van medicatie.
Eigenlijk een mini-specialist, in dit geval in de ziekte
van Parkinson en specifiek de geavanceerde
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behandelingen. In het begin moesten patiénten er
nog erg aan wennen door een physician assistant
behandeld te worden, maar dat is inmiddels alledaags
geworden. Het is echter nog steeds een relatief
onbekende functie, die lastig is uit te leggen.

Hoe werk je samen met andere disciplines?
Vanuit het Punt voor Parkinson verwijzen we vaak
patiénten door naar de  verschillende
ParkinsonNetzorgverleners, die vaak vol passie goede
zorg leveren. We zijn inmiddels gestart met een
transmuraal zorgdossier waar op dit moment de
huisartsen, maar in een latere fase alle behandelaren
van een patiént toegang toe krijgen. Dat maakt de
behandeling van de patiént voor iedereen inzichtelijk.
Daarbij is het de bedoeling dat behandelaars de
resultaten van hun behandeling terugkoppelen, zodat
we af kunnen spreken of we de behandeling moeten
aanpassen of stoppen. We denken dat deze
verbeterde vorm van communicatie de zorg beter
en efficiénter maakt.




Wat maakt het werken met mensen met parkinson
bijzonder?

Bijzonder is dat je een langdurige en intense relatie
aangaat met patiénten. Hierdoor bouw je een speciale
vertrouwensband op. Wat ik daarnaast interessant
vind, is de ontwikkeling en verandering die het denken
over de ziekte van Parkinson doormaakt, waardoor
er hopelijk in de toekomst nieuwe behandelingen
komen. Als behandelaar moet je onderzoeken welke

symptomen en klachten er zijn, om vervolgens een

mogelijk oplossing te vinden. De variatie in symptomen
maakt elk mens met parkinson uniek, hetgeen een
continue uitdaging vormt. Vrijwel iedereen met
parkinson blijft ontzettend positief, wat het contact
erg plezierig maakt. Ik heb bewondering voor de
manier waarop patiénten met hun ziekte omgaan.

V74 Mariétta Eimers

Het is voor mij dan ook bijzonder om deze uitdagende
puzzel samen met de patiénten aan te gaan om ze
zo lang mogelijk een goede kwaliteit van leven te
bieden.

Wat hoop je voor de toekomst?

Ik hoop dat het nog beter ingeburgerd raakt dat we
mensen met de ziekte van Parkinson meer laten
meedenken bij de inhoud van de zorg en bij het
onderzoek. We zouden nog meer naar hen moeten
luisteren. Maar het zou vooral fantastisch zijn als we
het beloop van de ziekte van Parkinson in de toekomst
kunnen beinvloeden, of zelfs genezen. Dat is de reden
waarom onderzoek zo ontzettend belangrijk is en
moet blijven gebeuren.

¥

Waarom koos je voor deze specialisatie?

Wat doe je als specialist ouderengeneeskunde voor
mensen met de ziekte van Parkinson?

"In een verpleeghuis
woon jij en zijn wij als
professionals te gast.”

Wat maakt het werken met mensen met de ziekte
van Parkinson bijzonder?

Wat hoop je voor de toekomst?
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bestudeerde wat er al in huis was, liet hem thuis versteld van wat je allemaal nog kan met parkinson”,
wennen aan verschillende rollators, zocht contact stelt Frits enthousiast. “Mijn record met de driewiel-
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met de neuroloog en fysiotherapeut en stuurde de fiets is 50 afgelegde kilometers op één dag!”
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machtiging van de neuroloog naar de rollatorleve-

rancier, inclusief een bijbehorende motivatie. Al in 2004 is bij hem de ziekte van Parkinson

e

S L
el LERY

“Vervolgens bel ik meteen naar het bedrijf voor een gediagnosticeerd, via praatgroepen en speciale
afspraak met de adviseur van de leverancier die aan  parkinsonavonden kent hij de nodige lotgenoten. Hij
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huis komt. Ik haal regeldruk weg, hou het overzicht merkt dat mensen met parkinson, vaak uit trots, een

Frits Janssen (71) laat zich zo' min mogelijk stoppen door de ziekte van Parkinsan.
Samen metzijn vrouw Lia maakt de aardspositivo het meeste van het leven. Om
gelukkig, vitaal en veilig de dag te plukken, helpt.ergotherapeut Lidwien Arts hem van
pegin tot einde met onder meer het verkrijgen en inzetten van loophulpmiddelén.

Frits en Lidwien stellen samen het nieuwe loophulpmiddel in

Frits nipt aan een halfvolle kop koffie. Op tafel in de
Wijchense keuken ligt een uitgeprint Ad-papier met
daarop een lange lijst hulpmiddelen die hij gebruikt,
waaronder een stok, dubbele trapleuning en rolla-
tor. Het merendeel verkreeg hij met de hulp van Lid-
wien. Frits zweert bij de expertise én doortastendheid
van zijn ergotherapeut in dit proces. “En dat terwijl
veel mensen niet eens weten dat ze bij iemand als
Lidwien terechtkunnen. Een ergotherapeut heeft ont-
zettend veel toegevoegde waarde bij de keuze en
aanschaf van loophulpmiddelen”, vertelt hij.

Voordat Lidwien overging op de procedure tot aan-
vraag van de loophulpmiddelen, onderzocht ze de
mobiliteit van Frits. Met de betrokken fysiotherapeut
probeerden ze verschillende interventies uit. Frits
had last van ‘freezing’ en propulsie (plotse versnel-
ling tijdens het lopen). Met tape werden lijnen op de
vloer gezet, er werd een losse metronoom gebruikt
en een kleine laserstraal op de vloer geprojecteerd
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om deze freezing en propulsie op te heffen. “In het
begin ging dat goed, maar als dat op een bepaald
moment onvoldoende werkt, ga je over op loophulp-
middelen”, licht Lidwien toe.

Na zo’n conclusie stelt ze samen met de cliént en het
liefst ook de fysiotherapeut een eisenpakket op waar
het loophulpmiddel aan moet voldoen. Ook onder-
zoekt ze het leervermogen en de manier van leren.
Het onder de knie krijgen van een nieuw hulpmiddel
is immers geen vanzelfsprekendheid. “Soms is
het aanleren van nieuwe vaardigheden een
moeilijke klus. Daardoor is het zinvol om niet te lang
te wachten met het inzetten van een complex
hulpmiddel, zodat de cliént nog goed kan leren het
hulpmiddel te hanteren.”

In de woonkamer van Frits staat dankzij haar hulp nu
dus een ‘rollator deluxe’, met ingebouwde metro-
noom en laser. Bij de aanvraag was Lidwiens inbreng
groot. Ze analyseerde welke hulp Frits nodig had,

\o®

en neem de patiént mee in de hele procedure”, legt
Lidwien uit, die tussendoor ook aangeeft dat de stan-
daardformulieren voor zo’n hulpmiddelaanvraag op
de website van ParkinsonNet staan.

Voor een bezoek bereidt ze samen met de patiént
alles voor waarop de adviseur screent en ze is hier
altijd bij aanwezig. Zo kan ze sturen waar nodig. Zo’n
bezoek is namelijk een momentopname, terwijl par-
kinson een hele grillige ziekte is. De slechte momen-
ten zouden volgens Lidwien de meetstandaard
moeten zijn bij de beoordeling. Wanneer cliénten
tijdens haar huisbezoek in zo’n slecht moment zitten,
maakt ze met haar mobieltje een video, die ze altijd
laat zien aan de adviseur van de leverancier. “Voor-
afgaand aan zo’n bezoek zeg ik: doe jezelf niet beter
voor dan je bent. Als ik er niet bij ben, staat zo’n advi-
seur soms in korte tijd weer buiten, omdat deze de
indruk heeft dat de patiént helemaal niet zoveel zorg
nodig heeft. Dan voldoet de patiént niet aan de medi-
sche indicatie van de zorgverzekeraar, waarna de ver-
zekering niks of veel minder van het hulpmiddel
vergoedt.”

Frits stelt onomwonden dat Lidwien, die hem sinds
2013 bezoekt, voor hem een geschenk uit de hemel
is. De mobiliteitshulpmiddelen geven hem vrijheid en
zelfstandigheid. Hij kan en wil niet meer zonder de
dubbele trapleuning. Samen met Lia gaat hij graag
met de driewielerfiets, ook een voorziening die samen
met Lidwien is gerealiseerd, de natuur in. Zonder rol-
lator of wandelstok zouden dit hele zware en
misschien wel onmogelijke expedities worden. “Je staat
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enorme drempel voelen om naar een ergotherapeut
te gaan. Maar ook voor het aanvragen en gebruiken
van een hulpmiddel is die drempel aanwezig. Eeuwig
zonde, meent Frits. Zijn vrouw Lia valt hem bij. Het
huwelijk is goed en de liefde is groot, dus vindt ze
het niet erg om hem veel te ondersteunen. Toch is
het ontzettend fijn dat Lidwien hen ontlast en mee-
denkt over oplossingen wanneer er zich praktische
problemen voordoen. “Dat haalt wat druk van mijn
schouders. Mede door de loophulpmiddelen is mijn
man zelfstandig, waardoor ik ook mijn eigen dingen
kan doen.”

Het ziektebeloop en het omgaan met de ziekte is bij
iedereen anders. Lidwien merkt dat een ergothera-
peut soms net na een diagnose wordt ingeschakeld,
maar soms ook in een veel later stadium. De bege-
leiding moet daarom flexibel zijn: actief indien nodig,
op de achtergrond bereikbaar als dat kan. Soms helpt
een vrijblijvend kennismakingsgesprek, om informa-
tie te vragen en geven over wat er op welk moment
mogelijk is qua ondersteuning. “Dat maakt de stap,
op het moment dat er duidelijke beperkingen in het
dagelijks handelen komen, misschien kleiner. Maar
het belangrijkste blijft dat de cliént een eigen route
en tempo kan kiezen."

Op zoek naar een
gespecialiseerde
ergotherapeut?
www.parkinsonzorgzoeker.nl
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. Nynke de Monchy

De Parkinson Vereniging:
de stem van de patient

De Parkinson Vereniging is de verbinder van 50.000 mensen met parkinson of een
parkinsonisme in Nederland. De vereniging is van en voor mensen met de ziekte
van Parkinson of een parkinsonisme en hun naasten. Het is daarmee ook dé plek
waar iedereen met zijn of haar vragen over parkinson(ismen) terecht kan.

Met de stijging van het aantal mensen dat lijdt aan
parkinson of een vorm van parkinsonisme heeft de
Parkinson Vereniging zichzelf ten doel gesteld om het
ledenaantal te vergroten. Dit is nodig om een luide
stem te laten horen namens alle mensen met
parkinson(ismen) in Nederland. Op die manier wil de
Parkinson Vereniging ervoor zorgen dat de belangen
van mensen met parkinson(ismen) zo goed mogelijk
worden behartigd en dat het Nederlands publiek weet
wat de ziekte van Parkinson is en de vele
verschijningsvormen waarin deze zich voordoet leert
kennen.

Kernactiviteiten

Alle activiteiten van de Parkinson Vereniging zijn
gebaseerd op de vier kerntaken van de vereniging:
Informatievoorziening, belangenbehartiging, elkaar
ontmoeten en steun bieden aan onderzoek. De
vereniging werkt hierin nauw samen met andere
belangrijke partijen in het veld van parkinson, zoals
ParkinsonNet. Uitgangspunt bij alles wat de vereniging
doet is altijd de mens met parkinson en zijn naasten.
Het patiéntenperspectief is hiermee leidend in alles
wat de vereniging doet. Weten uw patiénten al wat
de vereniging voor hen kan betekenen?

Betrouwbare informatie

Het is belangrijk dat mensen met parkinson laag-
drempelig toegang hebben tot voor hen relevante en
vooral goede informatie. De Parkinson Vereniging is
dé voordeur voor alle betrouwbare informatie
afkomstig van bronnen die kennis van zaken hebben.
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Met hulp van gespecialiseerde zorgverleners wordt
de informatie op de website, in Parkinson Magazine
en in alle folders en brochures up to date gehouden.
Ook kunnen mensen zich aanmelden voor de digitale
nieuwsflits die periodiek verschijnt, waarin actualiteiten
worden gedeeld over activiteiten van de vereniging,
over lopende onderzoeken en andere nieuwswaardige
feiten. Aanmelden voor de nieuwsflits kan op de
website: www.parkinson-vereniging.nl/nieuwsflits.

Parkinson Academie

Zelfredzaamheid en het hebben en houden

van de regie over de ziekte komen de kwaliteit
van leven van mensen met de ziekte van Parkinson of
een parkinsonisme ten goede. Daarom biedt de
Parkinson Vereniging een breed scala aan workshops
en trainingen die hen hiermee helpt. Ook voor naasten
van mensen met parkinson is er een workshop.
Daarnaast is er ook aandacht voor specifieke thema'’s,
zoals werken met parkinson en cognitieve problemen.

“Toen ik merkte dat mijn geheu-
gen mij zo nu en dan in de steek
liet, heb ik mij aangemeld voor
de cursus ‘Parkinsone Houd je
aandacht erbijl’ In negen bijeen-
komsten heb ik samen met de
andere deelnemers tips en trucs
geleerd om hiermee om fe gaan.
Heel waardevol en direct toepas-
baar! Binnen de groep deel-
nemers was de herkenning vaak
groot, wat ik heel fijn vond.”

. Elkaar ontmoeten
De Parkinson Vereniging zorgt ervoor dat men-

sen met parkinson(ismen) in de vorm van een lande-
lijk dekkend netwerk elkaar kunnen ontmoeten. Die
ontmoeting is in de breedste zijn van het woord heel
belangrijk voor mensen met parkinson(ismen), maar
ook voor hun naasten. Naast het uitwisselen van infor-
matie kunnen ook ervaringen van anderen een inspi-
rerende functie hebben. Elkaar ontmoeten kan in
levende lijve, bijvoorbeeld in een van de ruim zestig
Parkinson Cafés in het land. Maar ook tijdens een van
de activiteiten die de Parkinson Vereniging organi-
seert voor speciale doelgroepen, zoals de verwendag
voor mantelzorgers, de evenementen voor jonge men-
sen met parkinson en de basisbijeenkomsten over par-
kinson en parkinsonismen of die voor nieuwe leden
van de vereniging. Daarnaast is er een besloten online
community waarin leden ervaringen kunnen uitwis-
selen en vragen aan elkaar kunnen stellen.

"lk heb genoten van de verwen-
dag voor partners en mantel-
zorgers! Het was een heerlijke,
ontspannen dag uit met veel
gelegenheid om ervaringen uit
fe wisselen met andere mantel-
zorgers. Heel fijn om op die
manier even ‘onder ons’ te zijn.
Ik heb mij na deze dag ook direct
aangemeld voor de workshop
‘Parkinson en de naasten’ en de
community voor mantelzorgers."

Belangenbehartiging

De Parkinson Vereniging is dé spreekbuis van en voor
mensen met parkinson of een parkinsonisme. Daarom
is het zo belangrijk om zoveel mogelijk mensen met
parkinson(ismen) te kunnen vertegenwoordigen. De
vereniging staat proactief in contact met alle partijen
die van belang zijn om hun positie te versterken en hun
kwaliteit van leven te verbeteren. Dit doet de vereniging
onder meer door met alle betrokken partijen te spreken
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als er sprake is van bijvoorbeeld leveringsproblemen
van medicatie, lange wachtlijsten voor een behandeling
of problemen omtrent de verlenging van het rijbewijs.

Onderzoek

Van oudsher stimuleert de Parkinson Vereniging dat
er wetenschappelijk onderzoek plaatsvindt. De
vereniging draagt zichtbaar bij aan zowel fundamenteel
onderzoek dat uiteindelijk leidt tot behandeling,
remming van de ziekte en uiteindelijk genezing. Maar
ook aan toegepast onderzoek dat bijdraagt aan de
kwaliteit van leven van de mens met parkinson of een
parkinsonisme. Goed wetenschappelijk onderzoek is
kostbaar. De Parkinson Vereniging biedt jaarlijks
financiéle steun aan enkele onderzoeken. Daarnaast
stimuleert de vereniging de betrokkenheid van mensen
met parkinson bij wetenschappelijk onderzoek. Zo
zorgen de patiéntonderzoekers van de Parkinson
Vereniging ervoor dat het patiéntenperspectief goed
wordt ingebracht in onderzoeken die er worden
gedaan, in alle fasen van de studie.

Voor zorgverleners die zijn aangesloten bij
ParkinsonNet biedt de Parkinson Vereniging
een speciaal zorgverlenersabonnement aan
op Parkinson Magazine. Voor € 20,- ontvangt
u vijf maal per jaar Parkinson Magazine,
waarmee u goed op de hoogte blijft van wat
er speelt en leeft onder de leden van de
Parkinson Vereniging. U kunt zich aanmelden
voor dit zorgverlenersabonnement via de
website van de Parkinson Vereniging:
www.parkinson-vereniging.nl/parkinsonnet-

abonnement.
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ParkinsonNEXT
innoveert
wetenschappelijk
onderzoek

Dankzij platform draagt Henk bij
aan kennis over eigen ziekte

ParkinsonNEXT koppelde Henk van der
Munnik (81) aan een wetenschappelijk

onderzoek naar de spraak van mensen

met parkinson. Hij ziet het als zijn plicht
om bij te dragen aan het verkrijgen van
nieuwe kennis over zijn ziekte.

Henk zijn omgeving omschrijft hem als een ‘bezige
bij’. De kwieke tachtiger biljart, neemt deel aan
rollatorwedstrijden, maakt buitenlandse reizen én
doet mee aan wetenschappelijk onderzoek. Na een
oproep in Parkinson Magazine meldde hij zich aan
op het online platform ParkinsonNEXT, dat
wetenschappers en patiénten aan elkaar koppelt.
Door de parkinson heeft hij in zijn dagelijks leven te
maken met spraakproblemen. “Het had dus mijn
persoonlijke interesse en ik ben doordrongen van de
noodzaak van dit onderzoek. Ik ben zeer onder de
indruk van de vele onderzoeken die lopen naar de
ziekte en draag graag mijn steentje bij.”

Zodoende stond afgelopen zomer wetenschapper
Jidde Jacobi (30) bij hem op de stoep, samen met
een assistent en een auto vol onderzoeksapparatuur.
Henks huiskamer veranderde voor een middag in een
heus wetenschappelijk lab. Hij kreeg bewegings-
sensoren op onder andere zijn tong, lippen en kaak.
0ok zijn vrouw deed mee. Door haar deelname kan
Jidde de onderzoeksresultaten tussen mensen met
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Jidde vond via ParkinsonNEXT meer deelnemers aan zijn onderzoek

en zonder de ziekte met elkaar vergelijken. Het
onderzoek duurde zo’n 3,5 uur. “Ik was vooraf niet
bang, juist heel ontspannen. Tegelijkertijd wil je de
opdrachten zo goed mogelijk uitvoeren, dus we
moesten echt aan de bak. Achteraf vonden mijn
echtgenote en ik het erg inspannend, we moesten
er enkele dagen van bijkomen.”

Toch rolde ook de lach over tafel, bijvoorbeeld toen
de Steenwijker op verzoek van de onderzoekers
bepaalde spraakoefeningen steeds sneller moet
uitvoeren. “Dat had een hilarische uitwerking.” Ook
maken de serieusheid en toewijding van de
onderzoekers flinke indruk. “Dat sterkt mij in het
vertrouwen dat ik zo bijdraag aan de goede zaak.
Ik zou zeker opnieuw meedoen.”

Het is voor onderzoekers vaak zeer lastig om patiénten
te werven. Jidde Jacobi kwam dankzij ParkinsonNEXT
relatief eenvoudig aan twintig deelnemers voor zijn
onderzoek naar de spraak van mensen met parkinson.
“Voor zowel onderzoekers als patiénten werkt dit
fantastisch.”

Regelmatig werd Jidde geconfronteerd met jaloerse
blikken van andere wetenschappers, die onderzoek
deden naar mensen met andere ziektes. Een platform
als ParkinsonNEXT is er namelijk niet of nauwelijks
voor andere ziektes. Het vergroot in een klap het
netwerk van wetenschappers, die patiénten via de

website uitvoerig en eenvoudig kunnen vertellen over
de achtergrond, het doel en de uiteindelijke resultaten
van het onderzoek. “Ik ben onderzoeker aan de
letterenfaculteit van de universiteit van Groningen,
dus dan heb je natuurlijk niet zomaar een netwerk
aan mensen met parkinson voorradig. Toen mijn
onderzoek op ParkinsonNEXT verscheen kwam het
aantal aanmeldingen in een stroomversnelling.”

De onderzoekers aan het Radboudumc lieten mensen
met parkinson drie keer per week thuis fietsen op een
hometrainer. ledere keer moesten de deelnemers mini-
maal een half uur op een zeer hoge intensiteit trap-
pen. Een controlegroep moest stretchen, wat een
lichter en ander sporttype is. Bij de controlegroep ver-

ergerden de symptomen in een half jaar, zoals je ver-

wacht bij een progressieve ziekte. De symptomen van
de ‘hometrainergroep’ bleven echter stabiel. Nienke:
“Het was Uberhaupt al fantastisch om te zien dat het
mensen met de ziekte van Parkinson lukt om zes maan-

Bovendien gaan de mensen van ParkinsonNEXT zeer
nauwkeurig om met de privacy van patiénten,
bijvoorbeeld door beveiligde e-mails te sturen, stelt
de jonge wetenschapper. “Voor zowel wetenschappers
als patiénten werkt dit fantastisch.”

den lang zo intensief te sporten, want mentale en
fysieke beperkingen zijn een obstakel. Dat dit ook een
relevant effect heeft op de motoriek dat vergelijkbaar
is met de gangbare parkinsonmedicijnen is extra
bijzonder.”

Het onderzoek belandde recent in Lancet Neurology,
een wetenschappelijk toptijdschrift. De resultaten
betekenden een doorbraak in de medische wetenschap
en haalden tot aan Pakistan de media. Ook in Neder-
land was de aandacht groots, wat ook weer leidde tot
vragen bij patiénten. Welk type hometrainer kunnen
ze het beste in huis halen? Is de speciaal voor de stu-
die ontwikkelde app ergens te verkrijgen? En werkt
een roeimachine net zo goed als een hometrainer?
Veel vragen werden gesteld via ParkinsonNEXT, waarna
Nienke en Nicolien besloten om via dat platform ook
meteen de antwoorden te leveren. Dat gebeurde via
een pagina met veel gestelde vragen (FAQ). “Nog steeds
krijgen we telefoontjes en e-mails van patiénten”, meldt
neuroloog in opleiding Nicolien. “Het is fijn dat we zo’n
FAQ-pagina hebben om naar te verwijzen, want bijna



iedere vraag wordt daar behandeld en de antwoorden
die erop staan zijn heel compleet.”

In samenwerking met ParkinsonNEXT organiseerde
het tweetal bovendien een groot patiéntenevenement.
In februari van dit jaar was een Nijmeegs hotel het
decor van een klein symposium over bewegen. Voor
zowel deelnemers aan het onderzoek als tientallen
leden van ParkinsonNEXT waren er boks, dans- en tai
chiworkshops en Nicolien en Nienke brachten er voor
het eerst voorzichtig enkele onderzoeksresultaten naar
buiten.”ParkinsonNEXT nam de hele organisatie op
zich”, vertelt Nienke. "Wij vertelden de aanwezigen
over bewegen en hoe ze dit thuis kunnen toepassen.
Mooi om zo wat terug te doen richting deelnemers
aan ons onderzoek.”

De cijfers van 2019

op een rijtje

Totaal: 2.097

"Nog steeds krijgen we
telefoontjes en e-mails
van patiénten”

Nu zijn Nienke en Nicolien bezig met een vervolgon-
derzoek. Daarbij speelt ParkinsonNEXT nog meer een
hoofdrol dan bij de recent afgeronde studie over inten-
sief sporten, omdat het platform in het beginstadium
van dat onderzoek nog niet bestond. Toen werden
social media noodgedwongen gebruikt in de commu-
nicatie, wat minder professioneel overkwam. De wer-
ving verliep vooral via de eigen poli in Nijmegen.
Nicolien: ”“Nu vind je als onderzoeker via Parkinson-
NEXT makkelijker deelnemers, ze informeren over het
lopende onderzoek en delen de bevindingen met een
breed en relevant publiek. We zullen ParkinsonNEXT
van begin- tot eindfase van het vervolgonderzoek
gebruiken.”
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Selectie en herregistratie,
heeft u nog enig idee?

U leest het in dit ABC

Apothekers. Ook apothekers kunnen zich aansluiten
bij\ ParkinsonNet, op dit moment zijn er 65
apothekers deelnemer van ParkinsonNet.

Basisscholing. Jaarlijks organiseert ParkinsonNet
een basisscholing voor zorgverleners. Deze bestaat
uitl, 2, 3 of 10 dagen afhankelijk van de discipline.

Cijfers. leder jaar verzamelt ParkinsonNet
kwaliteitscijfers via haar eigen kwaliteitsmonitor
en Vektisgegevens.

Tip: In uw regiogroep op ParkinsonConnect vindt
U een voor uw regio op maat gemaakte rapportage
met de cijfers uit uw regio.

Diétisten. Op dit moment zijn er 199 diétisten
aangesloten verdeeld over bijna heel Nederland.
In'Haarlemmermeer, Harderwijk en Woerden missen
de netwerken nog een gespecialiseerde diétist.

Evaluatie. leder jaar evalueren we de selectie- en
herregistratieprocedure intern, maar ook met
aangesloten zorgverleners. Wilt u hierover
meedenken? Geef u dan op voor ParkinsonNEXT
via www.parkinsonnext.nl.

Film. Tijdens de basisscholing tonen wij een korte
film over deelname aan ParkinsonNet. Wat wordt
van mij verwacht en welke eerste stappen moet ik
zetten om me ook bij de regio bekend te maken?
Het filmpje bekijken? www.parkinsonnet.nl/
welkom-bij-parkinsonnet.

Goede zorg voor mensen met parkinson door onze
naimy3.400 aangesloten zorgverleners. Wist u dat
Zijvanaf 2020 verdeeld zijn over 71 ParkinsonNet
regio’s?

Herregistratie. Eén keer in de twee jaar voert
ParkinsonNet een herregistratieprocedure uit.
Zijn er gedurende deze periode omstandigheden
waardoor u niet aan de voorwaarden kunt voldoen?
Neem dan tijdig contact op, dan kijken we samen
naar een oplossing.

Ingewikkeld gepuzzel met presentielijsten, dat is
het ieder jaar weer. Hierbij gaat helaas wel eens
wat mis. Laat het vooral weten als u denkt dat we
een presentie gemist hebben en vergeet zelf niet
om de lijst te tekenen als u aanwezig bent bij een
bijeenkomst.

Januari. Een belangrijke maand voor de selectie.
Dan start het verzamelen van alle gegevens voor
de selectieprocedure. Ook voor de herregistratie
is januari de maand waarin we de presentielijsten
controleren en de kwaliteitsmonitor versturen.

Kwaliteit. De beste kwaliteit van zorg, daar gaan
we voor. Dat is ook de reden dat er herregistratie-

voorwaarden zijn.

Laatbloeiers. Zo af en toe horen we geluiden dat
men pas later hoort dat er voorwaarden horen bij
deelname aan ParkinsonNet. Daarom komt dit nu
ook terug tijdens de basisscholing.

Mono- en multidisciplinaire bijeenkomsten.
Elke regio organiseert verschillende bijeenkomsten.
Het regelmatig bijwonen van deze bijeenkomsten
is een van de herregistratievoorwaarden.

Nieuwkomers. Is er in uw regio een nieuwkomer
dit jaar? Is er een plan om hen welkom te laten
voelen?

Open of toch een gesloten netwerk? Elk jaar krijgen
we deze vraag opnieuw. Het antwoord: ParkinsonNet
iS'een open netwerk met beperkte instroom.

Populair. is het om aan te sluiten bij ParkinsonNet,
met name onder de paramedici. Jaarlijks melden
zo’n 500 zorgverleners zich aan.

Quotum. Om u te herregistreren verwachten we
dat'u minimaal vijf mensen met parkinson per jaar
behandelt.

Ranking. Sinds 2019 onderdeel van de selectie-
procedure voor paramedici. Lees hierover meer op
www.parkinsonnet.nl/discipline/paramedici.

Selectieprocedure. Voor de paramedische beroepen
geldt een selectieprocedure voor deelname aan
ParkinsonNet. leder jaar scholen we minimaal
200 paramedici.

Toekomst. Ook voor het selectie- en
herregistratiebeleid blijft de toekomst onvoor-
spelbaar. Het zorglandschap is continu in
ontwikkeling en daar willen we zo goed mogelijk
op aansluiten.

Uitstel van herregistratie. Zorgverleners die niet
aan de voorwaarden voldoen, krijgen de kans om
binnen een jaar alsnog aan de voorwaarden te
voldoen.

Voorwaarden. Voor elke discipline gelden andere
voorwaarden. Wilt u weten welke voor u gelden?
Kijk dan op onze vernieuwde website waarop per
discipline staat wat voor u van toepassing is.

Wetgeving. Wist u dat ParkinsonNet bij het opstellen
van voorwaarden samen met een jurist kijkt wat
erwettelijk gezien wel en niet mag?

eXit. Een ontzettend naar woord vinden wij, maar
sommige zorgverleners geven aan dat we hun
deelname opeens beéindigen. Dat is zeker niet de
bedoeling. We proberen altijd op meerdere
manieren met een zorgverlener in contact te komen
voordat we iemands deelname beéindigen. Krijgt
u toch een onverwachte mail of brief dat uw
deelname is beéindigd? Weet dan dat dit niet het
eerste contact is geweest en vraag er gerust naar.

Yippie! “Ik ben deel van ParkinsonNet!” Wij zijn blij
om samen met u één ParkinsonNet te vormen. We
hopen dat u dit gevoel nu, en in de toekomst, met
ons deelt.

Zorgverleners. De basis van ParkinsonNet. Wij zijn
enorm trots op dit mooie netwerk en hopelijk bent
u'dat ook!



Jeannet fietst dit jaar voor de tweede keer mee. Ze
doet dat samen met Team Groenhuysen. “Onze
parkinsonverpleegkundige deed drie jaar geleden
voor het eerst mee, er haken steeds meer mensen
aan en inmiddels fietsen we met een heel team van
verschillende  zorgverleners, waaronder de
duodopaverpleegkundige en een patiént. Dit jaar
deed er zelfs een neuroloog van het Bravis ziekenhuis
mee en ook een medewerker van zorginstelling
TantelLouise. Dat is super leuk en bevordert de

regionale samenwerking.”

Zoals veel andere teams bereidt ook Team
Groenhuysen zich het hele jaar voor op Bikevoor-
Parkinson, zowel individueel als met de groep. "We
volgden in de winter bijvoorbeeld een mountain-
bikeclinic met z'n allen en deden mee aan een lokale
fietstocht.” Ook aan het ophalen van geld werd
gedacht. “ledereen heeft hiervoor zijn best gedaan,
met leuke initiatieven als een inzameling op locatie
en een dansfeest. Dat heeft gewerkt want er is meer
geld opgehaald dan vorig jaar. ledereen bedankt voor
de donaties!”
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Over de dag zelf is Jeannet ontzettend positief. “Het
begint eigenlijk de dag ervoor. Sommigen staan vrijdag
al op de camping of overnachten in een hotel en
hebben een gezellige avond samen. lkzelf vertrok
zaterdagochtend vroeg vanuit huis met de auto. We
verzamelen dan ’s ochtends vroeg en dan kan de
tocht beginnen. Het verschil in trainingsniveau binnen
de groep valt bij de tocht weg. We wachten op iedere
hoek en iedere top zodat we altijd samen fietsen.
Dan merk je dat er veel saamhorigheid en gezelligheid
is. We genieten als groep van de mooie tocht, de
natuur en van het mooie weer. Je bent met z'n allen
sportief bezig, wat al hartstikke leuk is, en dat ook
nog allemaal voor het goede doel. Bij de finish
drinken we vervolgens een lekker biertje, trots op
onze prestatie en dat van alle anderen. Nog even
met Joop Zoetemelk op de foto! Ondanks dat we
elkaar niet allemaal even goed kennen heeft

iedereen het naar de zin.”

Toch is de dag ook confronterend zegt Jeannet. “Petje
af voor alle mensen met parkinson die meefietsen,

dat vind ik echt heel knap en ik ben trots op ze.

Team Groenhuysen neemt na hun prestatie nog even de tijd om
te poseren met oud-wielrenner Joop Zoetemelk.

Dan weet je weer waar je voor fietst en werkt. Als
zorgverlener vind ik het leuk, maar ook belangrijk
om hen aan te moedigen, te stimuleren en te steunen.
Maar ook om een goed voorbeeld te geven door zelf
mee te fietsen. Beweging is voor iedereen belangrijk,
zeker voor mensen met parkinson en zo’n dag helpt
mee in de bewustwording en aandacht daarvoor.”
Ook het feit dat er veel mensen vanuit het ParkinsonNet
coordinatiecentrum meedoen, doet Jeannet goed.
“Dat vind ik echt heel tof!”

Dat Jeannet en Team Groenhuysen er volgend jaar
weer bij zijn staat vast. “Ja zeker weten! Misschien
kunnen we dan meedoen met een regionaal team.
De teamspirit is goed en dat willen we graag
doortrekken naar de regio.” Gevraagd naar waarom
mensen volgend jaar mee moeten heeft Jeannet veel
redenen. “Het goede doel, de aandacht voor de ziekte,
de gezelligheid, de saamhorigheid, de teamspirit en
natuurlijk je eigen gezondheid!”
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Waar we voor fietsen

Vorig jaar stonden we op de trappers om sport-
trainers van meer informatie over de ziekte van
Parkinson te voorzien. Een leerzame e-learning,
bijbehorende animatie met 10 tips en een onder-
steunende website, staan live op
www.sporttrainersvoorparkinson.nl. Op de vol-
gende pagina leest u meer over dit mooie
initiatief.

Dit jaar beklommen we de Limburgse heuvels
voor online ondersteuning over parkinson, spe-
ciaal voor huisartsen en praktijkondersteuners.
Nog nooit is er zo veel geld opgehaald; maar liefst
€76.387,55. Het komende jaar gaan we hard aan
de slag om met het opgehaalde geld een mooi

product te maken.

BikevoorParkinson 2020

Staat u volgend jaar ook samen met ons aan
de voet van de Cauberg om parkinson de wereld
uit te fietsen? Hou het eerste weekend van
september 2020 dan alvast vrij in uw agenda
agenda, en kijk op www.bikevoorparkinson.nl

voor de laatste informatie!
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Informatiemateriaal speciaal voor sporttrainers
De sportles parkinson-proof

De editie van 2019 staat nog vers in ons geheugen gegrift. Maar we gaan nog even
terug naar het jaar daarvoor. BikevoorParkinson 2018, ook toen stapten honderden
mensen in alle vroegte op de fiets om parkinson een beetje de wereld uitfietsen en
geld op te halen voor het goede doel. Informatiemateriaal ontwikkelen om sport-

trainers in heel Nederland voor te lichten over parkinson was dat goede doel. Inmiddels

zijn er prachtige producten opgeleverd. We spraken fietsers Gijs en Ilvonne de Vries,
fysiotherapeut Marlies van Pelt en projectleider Marlies van Nimwegen hierover.

Gijs en lvonne, jullie leven zelf met parkinson en
fietsen ieder jaar fanatiek mee tijdens Bikevoor-
Parkinson en waren nu ook betrokken bij het bij-
behorende goede doel. Hoe was dat?

Dat is heel bijzonder. We fietsen ieder jaar mee omdat
we het belangrijk vinden om een steentje bij te dragen.
Betere informatievoorziening voor sporttrainers
vonden we een fantastisch doel. In al die jaren dat we
met parkinson leven, zien we dat het op bepaalde
vlakken nog aan informatie schort. Met concrete
producten, bied je mensen meer perspectief en bredere
en betere kennis. Om, na het fietsen, actief mee te
denken over het eindproduct voor sporttrainers was
inspirerend, leerzaam en geeft voldoening.

Gijs, waarom is het zo belangrijk dat sporttrainers
leren over parkinson?

Veel mensen gaan naar de ParkinsonNetfysiotherapeut
om te bewegen, terwijl ze dol zijn op een bepaalde
sport. Maar bij de ervaren fysiotherapeut voel je je
toch veiliger. Mijn tennistrainer bijvoorbeeld, wist dat
ik parkinson heb, maar deed er weinig mee. Toen ik
hem vertelde wat de ziekte is en wat dat met mij en
mijn lichaam doet, benaderde hij me anders. Hij ging
meer met me aan de slag, bleef dingen herhalen, gaf
me één aandachtspunt. Dat creéerde begrip, maar
ook een betere tennisles! Ik gun dat iedereen.
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Hoe helpt het sporttrainers?

Het helpt ze om mensen met parkinson meer veiligheid
te bieden, bewust te zijn van de dingen die wel of niet
kunnen en de les hierop aan te passen. ledere sport
is te beoefenen door mensen met parkinson, als de
trainer maar weet hoe hij of zij moet begeleiden. Dat
maakt de sportles voor beiden weer een feest!

Wat vinden jullie van het resultaat?

De animatie en poster met 10 tips, e-learning en
ondersteunende website zijn erg mooi. Vooral de
animatie waarin sporttrainers 10 helpende tips krijgen
om mensen met parkinson te begeleiden tijdens het
sporten. Heel duidelijk en krachtig hoe dat in beeld is
gebracht. Het voldoet helemaal aan onze verwachtingen
en we zijn er trots op.

Marlies van Nimwegen, jij bedacht vorig jaar dit doel.
Waar kwam dat idee vandaan?

Vanuit mijn achtergrond als fysiotherapeut en
onderzoeker weet ik hoe belangrijk bewegen is voor
mensen met parkinson. Daardoor weet ik ook, hoe
lastig het kan zijn om daadwerkelijk in beweging te
komen als je parkinson hebt. Sinds ik bij ParkinsonNet
werk als coordinator fysiotherapie, stellen veel
sporttrainers vragen over de ziekte en het volgen van
een scholing omdat zij die kennis missen. We willen
mensen met parkinson in beweging krijgen, maar zij

moeten ook ergens terechtkunnen. Een sporttrainer
met de juiste kennis kan veel bieden, alleen al omdat
iemand de sport kan blijven beoefenen die hij of zij
zo leuk vindt. Het verbinden van deze twee doelen
leek me een mooie besteding van het geld.

Marlies van Pelt, mensen met parkinson kunnen toch
ook gewoon bewegen bij de fysiotherapeut?

Als iemand met parkinson op advies of vanuit zichzelf
graag sport bij de fysiotherapeut, meestal een gym-
of fitnessachtige activiteit, is dat natuurlijk helemaal
primal Maar misschien wil iemand wel een heel andere
sport oppakken, of doorgaan met iets wat hij of zij al
deed. Vanuit een ander project, waarbij ik mensen
met parkinson begeleidde naar een meer actieve
leefstijl, raakte ik ook bij dit project betrokken. Daar
ervaarde ik hoe prettig het is als je mensen gericht
naar een ervaren sporttrainer kunt verwijzen. Dat je
weet dat het goed en veilig is voor iemand met
parkinson om daar te sporten. Niet iedereen kan, zoals
Gijs aangaf, goed uitleggen welke invloed parkinson
heeft op het sporten. De ontwikkelde middelen
ondersteunen hier enorm in.

Marlies van Nimwegen, het idee was geboren,

en toen?

Waar we direct over nadachten samen met een team
van ervaringsdeskundigen, sporttrainers en fysio-
therapeuten was; je wil dat mensen meer bewegen
en komen tot een actievere leefstijl, maar zij moeten
zich veilig voelen op de plek waar ze dat doen. Je moet
door deze middelen dus kunnen vertrouwen op
voldoende kennis bij de sporttrainer. Het moest de
trainer in zijn of haar kracht zetten; de sporter uitdagen
en motiveren. Een e-learning bleek de oplossing; een
duurzame vorm van training, direct te gebruiken en
de mogelijkheid om veel kennis over te dragen. Vanuit
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daar gingen we verder. “Dan moet er ook een website
voor de e-learning komen en we wilden toetsvragen
toevoegen zodat trainers écht worden bevraagd op
hun kennis. We moesten inhoud en vormgeving bepalen
én diverse middelen ontwikkelen die de e-learning
ondersteunen.” Daarmee kwamen we ook uit op een
prachtige animatie met 10 tips voor sporttrainers die
voor iedereen beschikbaar is en een bijbehorende
folder.

Hoe helpt dit jou straks in jouw werk als fysiothera-
peut, Marlies van Pelt?

Voor mij is een onderdeel van goede zorg bieden, dat
je meedenkt met wat voor iemand belangrijk is en
samen op zoek gaat naar de mogelijkheden die er zijn,
in dit geval op het gebied van bewegen. Het ondersteunt
mij als fysiotherapeut omdat het helpt mensen in
beweging te krijgen en een sport te beoefenen die bij
hen past en waar zij plezier aan beleven.

Marlies van Nimwegen, waarom moeten sporttrainers
de e-learning en middelen gebruiken?

Volgens mij voorziet het in een behoefte van
sporttrainers én mensen met parkinson die langer de
sport kunnen beoefenen die ze het liefste doen.
Sporttrainers leren hiermee een basis die nodig is voor
goede begeleiding, want het helpt als je weet wat
parkinson inhoudt. Actief blijven begint bij iets kiezen
wat je leuk vindt en als sporttrainer ben je na het
volgen van de e-learning in staat om beter aan te sluiten
bij mensen met parkinson. Dat is toch prachtig?

Sporttrainers in uw buurt wijzen op de
mogelijkheden van de e-learning of de
animatie? Stuur ze naar

www.sporttrainersvoorparkinson.nl.
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WiI staan voor de best -
mogelijke parkinsonzorg in-
ederland

Een lang gekoesterde wens van zowel zorgverleners
als het codrdinatiecentrum ging dit jaar in vervulling.
Een nieuwe, moderne website die past bij de missie
van ParkinsonNet.

Tijdens het bouwen van onze nieuwe website keken
we kritisch naar de uitstraling, maar vooral ook naar
structuur, het zoekgedrag van de bezoekers en
inhoud: wat moet er wel en niet op staan en voor
wie. Uiteindelijk is het een plek waar zowel
zorgverleners (aangesloten- en niet aangesloten bij
ParkinsonNet) als mensen met parkinson én naasten
terechtkunnen voor betrouwbare informatie over
parkinson, de zorg van een ParkinsonNetzorgverlener
en ParkinsonNet en haar initiatieven.
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Wat is er voor zorgverleners?

Als zorgverlener vindt u op eenvoudige wijze
informatie over hoe u deelnemer wordt en deelnemer
blijft van ParkinsonNet. Ook vindt u er de laatste
behandelrichtlijnen en alle ins en outs over het
coordinatiecentrum.

Wat is er voor mensen met parkinson en naasten?
Betrouwbare informatie over de zorg én de ziekte
van Parkinson is belangrijk, zowel voor mensen met
parkinson als naasten en zorgverleners. Op onze oude
website vond u deze informatie al, maar wel verspreid
over de hele site. Daar maakten we korte metten
mee door alles overzichtelijk en op een logische plek
te plaatsen.

Een overzichtelijke website, in een modern jasje, met
belangrijke informatie dus. En dat alles werkt nu zowel
op uw computer als op al uw mobiele apparaten.
Neem vooral een kijkje op www.parkinsonnet.nl.

Ook aan de ‘achterkant’ sleutelden we het afgelopen

jaar. We zetten onze oude database, waarin we de
gegevens van aangesloten zorgverleners bijhielden,
over naar een nieuw systeem.

Deze overgang zorgde niet alleen voor een
gebruikersvriendelijker en overzichtelijker admini-
stratiesysteem voor het coordinatiecentrum maar
ook voor een spiksplinternieuwe inlogomgeving voor
aangesloten zorgverleners: MijnParkinsonNet.

In MijnParkinsonNet passen ParkinsonNetzorgverleners
in een handomdraai hun gegevens aan, zien zij een
overzicht van al hun gevolgde ParkinsonNetscholingen
en bewerken zij eenvoudig hun behandellocaties.

Ook onze scholingspagina’s gingen door deze overgang
op de schop. In de nieuwe ParkinsonNet ‘webshop’
ziet u alle belangrijke informatie over komende
scholingen in een oogopslag. Bent u nieuwsgierig naar
ons actuele aanbod of wilt u graag een interessante
scholing volgen? U filtert makkelijk op discipline of
zoekt snel op naam. Benieuwd? Bezoek dan
mijn.parkinsonnet.nl/webshop.
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Een nieuwe website en inlogomgeving betekent niet
dat we klaar zijn met het verbeteren van onze
ondersteunende online middelen. Het volgende
project staat namelijk al voor de deur:
ParkinsonConnect.

Het vernieuwen van ParkinsonConnect staat voor
volgend jaar op de planning. Achter de schermen zijn
we al druk bezig met de voorbereidingen om ook
deze omgeving in een nieuw, gebruiksvriendelijker
en overzichtelijker jasje te steken.

Een klein tipje van de sluier: op het vernieuwde
ParkinsonConnect logt u in met dezelfde gegevens
als die u gebruikt voor MijnParkinsonNet. Daarmee
heeft u straks nog maar één ParkinsonNet-account
waar u overal mee inlogt. Over online gemak
gesproken!

35



Het coordinatiecentrum,
een kijkje achter de schermen

Het coordinatiecentrum van ParkinsonNet ondersteunt aangesloten zorgverleners
op alle mogelijke manieren, helpt mensen met parkinson de weg naar de juiste zorg
te vinden, ontwikkelt informatiemateriaal, is betrokken bij diverse landelijke initia-
tieven en houdt zich bezig met innovatie. Maar wie werken daar en wat doen die
mensen dan precies? Wij nemen u mee achter de schermen.

Het zit in ons DNA, dit is waar we het voor doen:
het verbeteren van de levens van mensen met
parkinson. En daarom is het ook groot op de muur

he “Ves Of te vinden.

roving t : .
Imp '+t parkinson’s

people W

‘_

Veel onderling en laagdrempelig contact,
snel schakelen en korte lijntjes, daar

houden we van. Een grote ruimte waar
we allemaal bij elkaar zitten is dus erg

waardevol.

Deze twee dames, Florence en Marieke, vormen
samen het kloppend hart van het coérdinatiecentrum. Ze
beantwoorden dagelijks talloze telefoontjes en mailtjes
van zorgverleners en mensen met parkinson en staan
daarnaast ook altijd paraat om de rest van het team te
ondersteunen. Mogen we u voorstellen aan.. de helpdesk.

Inhoud bepalen, lijntjes uitzetten,

plannen, schrijven en redigeren.
Het is weer tijd voor het jaarlijkse
PN Magazine. Altijd weer een prachtig
product om te mogen maken voor
aangesloten zorgverleners en mensen
die leven met parkinson.

Na het teamoverleg nog
even snel wat afstemmen
over het jaarlijkse con-
gres, dit jaar komen er
maar liefst meer dan

2.000 zorgverleners op af.

Hoe loopt het met de aanmeldingen? Zijn er nog nieuwe
onderzoeken die interessant zijn voor mensen met parkinson of
zorgverleners? Moeten we nog een onderzoeker koppelen aan
een ervaringsdeskundige? Het team van ParkinsonNEXT houdt het

nauw in de gaten.

Tijd om de laatste nieuwtjes,
ontwikkelingen en uitda-
gingen te bespreken tijdens
het wekelijkse teamoverleg.

Even opladen en
een praatje maken
tijdens een korte
koffiebreak.

De paramedisch codrdinatoren komen samen en sluiten de dag af
met een creatieve brainstormsessie over het verbeteren van de
basisscholing. En hierna... morgen weer een nieuwe dag om te gaan
voor die best mogelijke zorg voor iedereen die leeft met parkinson!
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Deel van het wereldwijde

ParkinsonNet-team

Brazilié, Duitsland, Luxemburg, Noorwegen, Portugal, Tsjechié en het Verenigd
Koninkrijk. Uit al deze landen kwamen 12 en 13 september zorgprofessionals bij
elkaar tussen de mooie heuvels van Groesbeek voor het ParkinsonNet Skills Lab 2019.
We vroegen Duitse logopedist Ina Benning te vertellen over wat deze dagen zo

waardevol maakt.

“Doordat ik zelf logopedie studeerde in Nederland
wist ik al van het bestaan van ParkinsonNet af. We
hebben in mei 2018 ons eigen netwerk in Munster,
Duitsland opgericht. Toen ik hoorde dat Bas Bloem en
Hanneke Kalf onze professor Tobias Warnecke in maart
2019 uitnodigden voor een gesprek, sloot ik direct
bij dat gesprek aan. Bas en Hanneke vroegen ons

uiteindelijk ook om deel te nemen aan het Skills Lab."

In eerste instantie was het niet helemaal wat ze had
verwacht. “lk dacht dat er heel veel mensen zouden
komen, maar we waren met een groep van ongeveer
dertig.” Gelukkig voldeed het Skills Lab inhoudelijk
wel aan de verwachtingen. “Ja, het was heel erg

Il’

interessant

"Ja, het was heel erg
interessant!"

Wat Ina het meest bij is gebleven, is niet eens die
inhoudelijke kennis. “lk voelde me vanaf het begin
welkom en deel van het ‘grote wereldwijde
ParkinsonNet-team’. Het maakt niet uit welk beroep
je hebt of uit welk land je komt, je wordt op waarde
geschat en jouw inbreng wordt gewaardeerd. Dat vond
ik een heel mooi gevoel en is een van de belangrijkste
dingen die ik mee terugnam naar Duitsland.”
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Dat neemt niet weg dat er wel degelijk kennis is
opgedaan. “Bijvoorbeeld het verhaal van Jim Bender
over seksualiteit. Dat is echt een thema waar je hier
nooit over begint. Dat zijn zaken waarvan ik vind dat
we mensen met parkinson hier samen verder mee
moeten helpen. Maar ook interessant was de
presentatie van Bas over gloednieuwe resultaten van
de Park-in-Shape studie, dat is dan voor iedereen
helemaal nieuw.”

Er was ook tijd om casuistiek te bespreken met elkaar.
“Ondanks dat ik zelf geen casus had meegenomen
was het leuk om te zien hoe mensen in andere landen
ergens tegenaan kijken.” En ook daar kwam het
teamgevoel weer bovendrijven. “ledereen deed imiee
en je kon alle vragen stellen die je had. Ook van de
andere netwerken steek je dan dingen op. Bijvoorbeeld
telebehandelingen bij logopedie, dat doen jullie in
Nederland al en dat ga ik nu in Duitsland ook proberen.
Daarbij kan ik nu zeggen dat er in andere landen al
succes is geboekt met deze methode. Zo merk je dat
veel netwerken ondanks dat ze in andere landen zitten
tegen dezelfde problemen aanlopen. Het is gewoon
heel goed om die uitwisseling onderling te hebben.
Dan kom je erachter dat je het niet alleen hoeft te
doen en dat je het wiel niet opnieuw uit hoeft te
vinden.”

Ina Benning aan het werk in haar eigen praktijk in Duitsland
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Ina denkt dat andere netwerken ook wat van haar
eigen netwerk opstaken. “We konden helaas nog geen
resultaten presenteren maar we zijn een papieren
dossier aan het ontwikkelen dat de patiént telkens
meeneemt naar alle artsen en therapeuten die hij of
zij ziet. Zo kan ik als logopedist snel zien wat er speelt
en wat er al geprobeerd is. Wij hebben in Duitsland
nog geen elektronisch patiénten dossier dus bedachten
we dit zelf in Minster. Ik merkte dat andere netwerken
erg benieuwd waren naar de resultaten van dat dossier.
Ik hoop dat we daar volgend jaar meer over kunnen
vertellen.”

Ook buiten de inhoudelijke sessies om was er veel
contact, zegt Ina. “Ja heel veel! Donderdagavond aten
we samen met een aantal mensen en dan zit je in
diverse gezelschappen. Het maakt dan niet uit wie je
bent, je praat met elkaar over diverse onderwerpen.”

Als we vragen of Ina nog iets wil toevoegen is ze
duidelijk. “lk voelde me echt deel van een team tijdens
het hele Skills Lab. Dat is iets wat ik ergens anders niet
zo snel zou verwachten. ledereen was van harte
welkom, het maakte niet uit waar je vandaan kwam.”

Als ze kan is ze er volgend jaar dan ook weer bij.
“lk woon gelukkig niet zo ver verwijderd van de
Nederlandse grens.”

"Ik voelde me echt deel
van een team tijdens
het Skills Lab."
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Parkinsonzorg
in beeld

Groene stip in het midden
het beeld op de Voice tra
Dan spreekt de patiént
verstaanbaar.

Emiel, logopedist en dirigent van vijf koren, startte
na het krijgen van het eerste Parkinson Lintje direct
met het uitvoeren van zijn plan. Zingen met parkinson
door heel het land. In april 2019 organiseerde hij een
landelijke dag ‘Zingen met parkinson', samen met
het koor de Mr. P's Singers uit Nijmegen. Het was
zeer geslaagd met 75 deelnemers. Zij lieten zich
begeleiden door een professioneel combo. Ook gaf
Emiel zangworkshops bij de Parkinson Café’s Uden-
Veghel, Den Bosch en Heerle. Helmond en Assen staan
ook al op de agenda. Mensen reageren zeer positief!
Nu is het zoeken naar dirigenten en het opleiden
ervan om nieuwe koren te begeleiden. Volgens Emiel
draagt zingen sterk bij tot het welzijn van de zangers.
Zingen verbindt muziek met taal én mensen met
elkaar. Spieren, longen en spraak worden flink
geactiveerd. Zingen werkt stressverlagend en is goed
voor de gezondheid. Zingt u mee?

Fysiotherapeut Trudy kreeg ook een lintje. Een enorme
verassing en eer, mede door de nominaties van alle
collega’s in de regio en de leden van het Parkinson
Café. Samen met ParkinsonNetdeelnemers, patiénten
en de organisatie van het Parkinson Café dacht Trudy
na over de besteding van het mooie geldbedrag.
Voorop stond dat zoveel mogelijk patiénten en hun
naasten er iets aan moesten hebben. Veel goede
ideeén kwamen voorbij en het leukste koos ze
uiteindelijk. Al 12 jaar zijn er verschillende parkinson
beweeggroepen. Op vrijdag spelen twee groepen
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samen, bij droog weer, een potje jeu de boules. Met

enorm veel plezier. Dat speelden ze op een hobbelig
grasveld naast het beweegplein, dus een echte jeu
de boules baan stond hoog op het wensenlijstje. De
zorginstelling waar de praktijk van Trudy zich bevindt
was ook voor het aanleggen van de baan en samen
legden ze geld bij eikaar. inmiddels is de baan klaar,
inclusief prachtige tuinbanken en een betonnen
rolstoel plateau. ledereen kan dus meedoen en de
eerste wedstrijden zijn al gespeeld. Het overige geld
investeerde ze in materiaal om het beweegplein uit
te breiden om te starten met Parkinson PWR

bootcamp. Fantastisch!

Volgens ergotherapeut Kelly is er nog veel te doen,
maar ze heeft ook al veel bereikt in een jaar. Diverse
materialen voor de creatieve middagen die Kelly
organiseert werden aangeschaft. De groep werkt toe
naar een ware tentoonstelling waarbij ze de tekeningen
van start tot nu tonen. De huur hiervan betalen ze
door middel van het winnen van het lintje. De expositie
bleek een mooie gelegenheid om terug te blikken op
de geweldige prijs die ze voor al die mensen in
ontvangst mocht nemen.

Met het geldbedrag investeerde ze verder in kaders,
frames, materiaalsoorten en ezels om mee te werken.
Van wat nog overblijft, nodigt ze kunstenaars uit voor
workshops om nieuwe technieken te leren en gebruikt
ze het voor PR. Hoe meer mensen hiervan weten,
hoe beter!
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. Sanne Bouwman

Leren profileren

U bent zorgverlener. Uw passie ligt bij het behandelen en begeleiden van
mensen met parkinson vanuit uw discipline. U specialiseert zich hierin, volgt
de basisscholing van ParkinsonNet, en mag uzelf vanaf dat moment Parkinson-
Netzorgverlener noemen. En dan..? Dan bent u onderdeel van een regionaal
netwerk. U hoopt dat mensen met parkinson en hun naasten u snel weten

te vinden. Maar daarvoor moet u uzelf laten zien, een klein beetje boven de
tulpenvelden uitsteken, zowel binnen als buiten dat netwerk. Best eng,

maar het mooie is, profileren kan je leren.

Wat drijft u?

Begin bij het begin, en bedenk ‘wat drijft mij’? Waarom
doet u wat u doet en wat is de reden dat u daarvoor
uit bed komt ‘s ochtends? Zet het eens voor uzelf op
papier en bedenk vervolgens ‘Wat maakt mij, naast
mijn parkinson-expertise, uniek in mijn zorgverlening?’
Is het dat luisterende oor of juist praktische aanpak?
De aandacht die u aan naasten besteedt? Dat extra
telefoontje op momenten dat het nodig is? Of
misschien wel de bijeenkomsten die u organiseert
of de yogagroep die u begeleidt? Het gaat er niet om
wat het is, maar waarom u het doet. Als u dat voor
uzelf vertaalt naar een persoonlijke missie, dit
verwoordt in uw communicatiemiddelen en uitstraalt,
gaat het bijna vanzelf. Et voila, u bent uzelf eigenlijk
al aan het profileren!

Begin klein

Jezelf profileren staat niet gelijk aan ‘in de spotlights
staan’ en het podium pakken. U hoeft niet beroemd
te zijn of het hoogste woord te hebben om mensen
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die leven met parkinson te overtuigen van uw
meerwaarde. Bij uzelf blijven en laten zien waar u
voor staat, daar draait het om. Het helpt om dat niet
alleen naar de buitenwereld te doen, maar ook binnen
uw eigen netwerk en bij uw collega’s. Zet u actief in
voor een multidisciplinair overleg, een regio-
bijeenkomst of een Parkinson Café. Op die manier
maken mensen kennis met u als persoon, uw
enthousiasme en passie voor parkinsonzorg.

Een steuntje in de rug

U ziet, profileren kunt u leren. Het is vooral een
kwestie van doen. Om u alvast op weg te helpen,
bijvoorbeeld bij het schrijven van een persbericht,
ontwikkelde ParkinsonNet speciaal voor aangesloten
zorgverleners het promotiepakket. Benieuwd naar
alle mogelijkheden? Neem dan eens een kijkje in
de bestanden op ParkinsonConnect,
www.parkinsonconnect.nl. Daar vindt u dit handige
promotiepakket. Veel profileer-plezier!
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‘ Sanne Bouwman

Terug in de
schoolbanken

Op vrijdagochtend, zo vlak voor het weekend, je dag beginnen met een geheugentest.

De zorgverleners in de zaal luisteren aandachtig. Je ziet ze denken “Dit gaat me

III

lukken

Zo moeilijk kan het niet zijn, toch? Een lijst met woorden horen, ze in je

geheugen opslaan en daarna opschrijven. De docent leest de lijst nogmaals op en
daarna verdwijnen de pennen van de cursisten weer snel richting het papier. Er
vinden checks plaats, hoeveel mis ik er nog? De laatste test, wederom een lijst met
woorden. Herken je het woord steek je je arm op. De score in de zaal is hoog.
Woorden herkennen blijkt een stuk makkelijker dan ze opgraven.

Een interessante scholing die geheel in het teken staat
van de cognitieve veranderingen bij mensen met
parkinson. Voor iedere discipline een boeiend
onderwerp, want hoe speel je daarop in tijdens
reguliere behandelingen? Niet voor niets zitten er dan
ook GZ-psychologen, fysio- en oefentherapeuten,
ergotherapeuten, diétisten en logopedisten in de zaal.
De hele dag door vuren zij dan ook vragen af op de
drie docenten die hen deze dag alles vertellen over
cognitie en leervermogen.
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Elke Heremans werkt als expert onderzoek bij de
faculteit Revalidiatiewetenschappen van de Universiteit
Hasselt, Belgié, en is vandaag als een van de docenten
aanwezig. Eerder voerde zij als postdoctoraal
onderzoeker aan de KU Leuven onderzoek uit gericht
op motorisch leren, effecten van cueing en de rol van
cognitie. Bij deze scholing is ze al jaren als docent
betrokken. “ledere keer sta ik weer voor een andere
groep mensen. ledere keer met een aangepaste inhoud
die betrekking heeft op de laatste onderzoeksresultaten.”

Elke, kan je iets meer vertellen over de inhoud van
jouw onderdeel?

De scholing gaat dieper in het effect van het cognitief
functioneren op het motorisch functioneren bij de
ziekte van Parkinson, en hoe dit de revalidatie
beinvloedt.

Waarom is een verdiepende scholing over cognitie
zo belangrijk?

Veel mensen met parkinson ondervinden niet enkel
motorische klachten, maar ook problemen met
cognitieve functies. Zo is het bewegen op de
‘automatische piloot” moeilijker, maar kan de persoon
de beweging nog wel goed uitvoeren als we deze

Wist u dat...

aansturen met behulp van externe prikkels. Bijvoorbeeld
door een muzikaal ritme. Als bijvoorbeeld fysio-
therapeuten rekening houden met deze belemmeringen
en optimaal inzetten op de sterktes van de persoon
boeken we een veel beter resultaat met onze therapie.

Jouw onderdeel van de scholing is vast niet alleen
voor fysiotherapeuten interessant?

Zeker niet. Het cognitief functioneren is belangrijk
binnen alle disciplines, niet alleen de fysiotherapie.
Als therapeuten kunnen we leren van elkaar, ‘trucjes’
die binnen de ene discipline werken zijn soms ook
nuttig voor andere disciplines. Ook voor de patiént is
onderling overleg tussen verschillende therapeuten
uiterst belangrijk. Wanneer verschillende therapeuten
immers op één lijn zitten met hun behandelaanpak is
dit ook voor de patiént veel duidelijker en effectiever,

en vermijdt het verwarring.

Hoe is voor jou als docent het om gespecialiseerde
parkinsonzorgverleners te scholen?

Het is bijzonder aangenaam om les te mogen geven
aan zo een enthousiast, gemotiveerd en goed opgeleid
publiek. Dit geeft heel veel voldoening!

Ook vandaag gaf die bevestiging weer. De sfeer was
heel aangenaam en er was een hele fijne interactie
tussen docenten en cursisten. Je voelt dat dit een
onderwerp is dat heel erg leeft onder zorgverleners.
Het is heel boeiend als cursisten zelf casuistiek en eigen
ervaringen in de groep gooien, ook als docent leer ik
hier nog elke keer van bij!

ParkinsonNet het afgelopen jaar maar liefst 30 aantal scholingen
organiseerde? In totaal volgden 600 zorgverleners een scholing.

Benieuwd naar de boeiende scholingen die u kunt volgen?
Ga naar www.parkinsonnet.nl/zorgverlener/scholingen.
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Deelnemers per zorgverlenertype

"We ondersteunen initiatieven
waar we kunnen."

|

Samenwerking

Samenwerken komt als een van de rollen terug in het
CanMEDS-profiel en het is cruciaal voor ons succes
als netwerk. Dat gaat over het samenwerken tussen
coordinatiecentrum, regiocoordinatoren en alle

‘Bestaande dingen goed blijven
doen en verder verbeteren’

Bij alle jaarlijks terugkerende activiteiten valt een aantal zaken op. Zo geven we meer
dan 30 scholingen en leiden we 285 nieuwe deelnemers op die zich bij ParkinsonNet
aansluiten. Ook beantwoordt onze helpdesk zo’n 6.000 vragen, vooral van
deelnemers. Daarvan geeft 97% aan dat zij zich goed geholpen voelen. Dat zijn
mooie cijfers. Natuurlijk hebben we ook (verbeter)plannen voor 2020. Manager
coordinatiecentrum ParkinsonNet, Mark Tiemessen, vertelt er meer over.

ParkinsonNetzorgverleners, maar zeker ook over het
daadwerkelijk samenwerken in het netwerk van de
individuele patiént. We zien dat regio’s meer initiatieven
opzetten in het daadwerkelijk verbeteren van de zorg
rondom deze patiént. Als coérdinatiecentrum onder-
steunen we deze initiatieven waar we kunnen.

In 2020 is ook een verdere intensivering van de
samenwerking met de Parkinson Vereniging een van
de doelen. Afgelopen jaar werkten we in vier projecten
goed samen met de Parkinson Vereniging. Denk aan
het project voor psychosociale zorg?, dat echt een

Als je vooruitkijkt zijn er altijd veel nieuwe moge-
lijkheden en kansen maar er zijn ook terugkerende
activiteiten die we als organisatie en codrdinatie-
centrum goed doen. De basis moet goed zijn en veel
dingen blijven we dan ook doen, waar mogelijk met
verbeteringen. Enkele bestaande zaken kunnen een
update gebruiken. Zo vervangen we ons online platform
voor kennisdeling en samenwerking, ParkinsonConnect,
in 2020, Dit is een mooie kans om lang gekoesterde
wensen van deelnemers te realiseren en het systeem
efficiénter en beter te maken.

Visie op leren: leerlijn

Kennisoverdracht is en blijft belangrijk. De scholingen
die zorgverleners volgen zijn goed en uiteenlopend,
maar de basis in de leermethoden is voor iedereen
hetzelfde. Daarin kunnen en willen we een slag slaan.
Bijvoorbeeld door kennis in meer verschillende vormen
aan te bieden. Een leerlijn bij ParkinsonNet moet
aangesloten  zorgverleners ondersteunen als
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professional. Bij het CanMEDS-profiel gaat het erom
wat iemand een goede parkinsonprofessional maakt
en het is goed dat ons leeraanbod hierop aansluit.
We kozen er immers bewust voor om met dit profiel
te werken. Dat betekent dat we ook aandacht hebben
voor andere CanMEDS-rollen dan de vakinhoudelijke.

In 2025 willen we hét voorbeeldnetwerk zijn van hoe
je met elkaar leert, waarbij we rekening houden met
ontwikkelingen in de zorg. Denk aan de regels van
beroepsverenigingen omtrent leren. We willen
ParkinsonNetzorgverleners een leerlijn aanbieden die
meer faciliteert in het eigen leerproces. Om aan te
sluiten bij de intrinsieke motivatie van onze deelnemers
willen we hen meer keuzes aanbieden. Aansluiten bij
de praktijk van zorgverleners en ervoor zorgen dat
onze scholingen passen bij wat haalbaar is in de praktijk,
dat is het idee.

! Lees meer op pagina 34

co-creatie is. leder pakte zijn eigen rol en alles was
goed op elkaar afgestemd. Ook ParkinsonSupport?® is
een voorbeeld van een succesvol samenwerkingsproject.

Financiering

ParkinsonNet wordt deels gefinancierd door Zorg-
verzekeraars Nederland (ZN) en voor de periode 2018-
2020 kregen we per jaar een vaste bijdrage. We moeten
nu een nieuw plan maken voor de periode na 2020
en daarover zijn we in gesprek met ZN. De bijdrage
wordt niet automatisch verlengd, maar er is geen reden
om ermee te stoppen. We doen het goed en er is veel
wetenschappelijk bewijs voor de effectiviteit van onze
aanpak en het harde werk van alle aangesloten
zorgverleners, die bovendien een besparing oplevert

in zorgkosten.
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Mark Tiemessen praat ons bij over de plannen
voor de toekomst

Impuls huisartsenzorg

Komend jaar willen we ook een impuls geven aan de
zorg aan mensen met parkinson door de huisarts.
Huisartsen zijn geen deelnemer in ons netwerk omdat
ze geen parkinsonspecialisten zijn en dat worden ze
ook niet. Huisartsen zijn generalisten die over veel
iets moeten weten. Ze blijken wel behoefte te hebben
aan meer ondersteuning in het zorgproces. Met het
evenement BikevoorParkinson zamelden fietsers ruim
76.000 euro in om de ondersteuning voor huisartsen
te verbeteren. In 2020 kijken we samen met patiénten,
zorgverleners en huisartsen hoe dit vorm krijgt en
willen we resultaten laten zien in de vorm van concrete
producten.

2 Lees meer op pagina 54

3 Lees meer op pagina 50 49



‘Het is goed om mensen voor te
bereiden op vragen die kunnen komen

Praten over de late fase en het naderende levenseinde is niet makkelijk. Toch is het
belangrijk om dit te doen voordat het te laat is. ParkinsonSupport helpt patiénten,
mantelzorgers en zorgverleners het juiste moment te bepalen voor een goed gesprek
over palliatieve zorg. Projectleider Herma Lennaerts: “Als mensen het gesprek

eenmaal aangaan, is het vaak mooi en waardevo

Grote vraag is wanneer je het gesprek aangaat. Volgens
Herma is er niet één goed moment maar zijn er wel
verschillende markeringsmomenten, zoals een
longontsteking, vallen of een opname in een ziekenhuis
of verpleeghuis. Dat laatste was voor Dorian van
Amelsvoort het teken dat haar man Hans in de late
fase was gekomen. “Ze hebben nog aan zijn medicatie
gesleuteld, maar voor mij is het een eindstation”, vertelt
ze. Tien jaar geleden werd de ziekte vastgesteld bij
Hans, die op dat moment zestig was. “Hij was heel
druk met zijn baan en ons huis en hij leek overspannen.
Hij kreeg ook paniekaanvallen en omdat zijn linkerknie
niet meewerkte volgde een neurologisch onderzoek.
Bij de DAT-scan was het meteen duidelijk en dingen
vielen op zijn plek.”

Na de diagnose ging Hans snel achteruit. “Drie maanden
later was hij een typische parkinsonpatiént, inclusief
on- en off-momenten. Tijdens een off-moment voelde
hij zich niet lekker en misselijk. De hele dag en nacht
werd bepaald door het schema van eten en pillen
innemen.” Het was een lange zoektocht naar de juiste
medicatie en ondersteuning. Op een gegeven moment
werkten de pillen onvoldoende. “Hans heeft anderhalf
jaar een apomorfinepomp gehad, maar had veel
bijwerkingen. In het verpleeghuis is hij psychotisch
geweest, dat was heel eng. We hebben de medicatie
afgebouwd en vervangen door een duodopapomp.
Hiermee heeft hij een redelijke kwaliteit van leven.”
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Behoefte aan meer kennis

Veel patiénten krijgen geen of onvoldoende palliatieve
zorg in de late fase. Waarschijnlijk komt dat mede
door het sluipende progressieve karakter van de ziekte.
Bij ongeneeslijke kanker hebben mensen een korte
periode van plotselinge en snelle achteruitgang. Dat
is anders bij parkinson. Herma Lennaerts: “Zorgverleners
hebben behoefte aan meer kennis over de late fase
bij parkinsonpatiénten. Je bent tien tot vijftien jaar
patiént, maar wanneer zit je in die late fase? Op die
vraag is geen eenduidig antwoord.”

Gedurende de jaren veranderde Hans zijn gedrag en
neuropsychologisch onderzoek bevestigde parkinson-
dementie. “Voor de buitenwereld was het lange tijd
niet echt zichtbaar. Waar hij iets inleverde, kwam er
bij mij iets bij”, vertelt Dorian. “We hadden veel ruzie
in de laatste anderhalf jaar voor zijn verpleeg-
huisopname.” Na een heupbreuk werd in het ziekenhuis
duidelijk hoe moeilijk het ging. Bij thuiskomst kwam
een casemanager dementie langs. “Zij zag dat hij thuis
alles overhoop haalde. Hij zette de televisie bijvoorbeeld
middenin de woonkamer en maakte alle kabels los,
maar wist het vervolgens niet meer.”

Dorian stond alleen voor de lastige beslissing om Hans
te laten opnemen in een verpleeghuis. “Door de
dementie moest hij naar een gesloten afdeling en dat
is moeilijk. Mensen met parkinson passen niet in het
standaardplaatje van verpleeghuizen. Samen met onze

dochters hebben we een tehuis gezocht met een aparte
afdeling voor mensen met parkinson.” Herma ziet vaker
dat naasten worstelen met eenzaamheid in het proces.
“Het is goed om er een extern professional bij te
betrekken. lemand die een klik heeft met de patiént
en de mantelzorger. Dat kan zowel de fysiotherapeut

als de thuiszorgmedewerker zijn. Samen kun je het

gesprek aangaan over de late fase.”

Signaleren en doorverwijzen

Je voert zo’n gesprek niet direct na de diagnose, maar
liefst wel voordat er cognitieve problemen zijn. Com-
municatie is op het eind vaak lastig en dan moet de
mantelzorger allerlei keuzes maken. Dorian: “lk wilde
dingen wel bespreken met Hans, maar hij had geen over-
zicht en geen inzicht. Hij is nooit van het regelen geweest.
‘Niet reanimeren’ is het enige dat ik voor elkaar heb
gekregen.” Zorgverleners kunnen met de gesprekshulp
en ‘Advance Care Planning’ het gesprek starten en onder-
steunen. Herma: “Alle zorgverleners kunnen signaleren
en doorverwijzen naar specialisten die zijn getraind in
het voeren het dergelijke gesprekken. Komend jaar trai-
nen we een aantal Verpleegkundig Specialisten in
Advance Care Planning. Ook kunnen ParkinsonNetzorg-
verleners zich inschrijven voor een blended learning
palliatieve zorg, waarin we e-learning combineren met
een netwerkbijeenkomst rondom dit thema.”

Zorgverleners kunnen de patiént en mantelzorger ook
stimuleren om het er met elkaar over te hebben. “Het
is goed om mensen voor te bereiden op mogelijke
vragen”, aldus Herma. “Palliatieve zorg klinkt zwaar,
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maar het gaat ook over de kwaliteit van leven. Waar
wil je wonen? En wat is een waardevol leven tot het
einde toe? Sommige mensen regelen meteen al veel
en leggen het vast, andere nog niet. Mijn advies: begin
op tijd, vaak zijn er meerdere gesprekken nodig. Dat
zijn geen gemakkelijke gesprekken, maar het is wel de
realiteit. Met een plan heb je als patiént meer rust en
je legt niet alles bij je naasten neer.”

ParkinsonSupport: onderzoek, voorlichting,
scholing en verbinding

Om de zorg voor mensen met parkinson en hun
naasten in de late fase te verbeteren, startte in
2016 het project ParkinsonSupport. Het project
is een samenwerking tussen ParkinsonNet,

de Parkinson Vereniging, Expertisecentrum Palli-
atieve Zorg Radboudumc, Expertisecentrum voor
Parkinson en Beweegstoornissen Radboudumc,
Z7G Zorggroep en Buurtzorg Nederland. Het
begon met onderzoek naar de ervaringen van
mensen met parkinson, mantelzorgers en nabe-
staanden. Er is inmiddels een animatie met tips
te vinden bij ParkinsonNet, een gesprekshulp
voor patiénten is verkrijgbaar bij de Parkinson
Vereniging en in 2020 start een scholing voor
zorgverleners. Met een ‘blended learning’ leren
zij hoe ze patiénten en mantelzorgers kunnen
ondersteunen in de late fase aan de hand van de
vier pijlers van palliatieve zorg: fysiek, psychisch,
sociaal en spiritueel. Tot slot wil Parkinson-
Support verbindingen leggen met andere net-

werken, zoals de netwerken palliatieve zorg.
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Licht vit, spot aan

Dit is de redactieadviesraad

Fred Torn is nieuw bij de redactieadviesraad. “lIk weet
nu vier jaar dat ik parkinson heb. Het kijken van de
uitzendingen van ParkinsonTV maakt veel dingen hel-
der voor mij. Er komt zoveel op je af, ook als het om
informatie gaat. ParkinsonTV biedt daar een oplos-
sing voor en het schept duidelijkheid over veel onder-

”

werpen.” Hoe is Fred bij de redactieadviesraad
terechtgekomen? “Conny, een van de leden, vroeg
mij via een Facebookgroep waar ik andere mensen
met parkinson online ontmoet. Ik ben met haar en
haar man meegereden naar de bijeenkomst in sep-
tember en dat was hartstikke gezellig. Ik had nooit
gedacht dat ik de kans zou krijgen om zo mee te den-
ken en mijn ideeén te delen, dus ik vind dit hartstikke
mooi. Ik begrijp ook heel goed dat niet alles dat wij
wensen mogelijk is in de uitzendingen, maar het is
al heel fijn dat we er zo samen over brainstormen.
Als het lukt, ben ik er volgend jaar zeker weer bij!”

Als eindredacteur van het maandelijkse online tv-
programma is Sanne Bouwman nauw betrokken bij
de uitzendingen. “Het blijft bijzonder om ieder jaar
weer met een groepje betrokken en enthousiaste

52

mensen samen te zitten. Om bij te praten en te horen

wat voor hen écht waarde toevoegt aan de uit-
zendingen. De ParkinsonTV-kijker is een hele trouwe
kijker en alle uitzendingen evalueren we uitgebreid.
Voor het overleg kijken de meeste redactieleden
de uitzendingen ook terug om na te gaan welke
uitzending er uitsprong, of bij welke aflevering het
juist beter kon.”

Komen dan alleen de uitzendingen aan bod?
“Zeker niet, ook het programma in het algemeen
nemen we onder de loep. Zo was er al lang de wens
voor een meer gezellige en huiselijke studio. Die wens
is afgelopen jaar in vervulling gegaan! Maar we
kijken ook samen naar zaken als de hoeveelheid
kijkersvragen, welke onderwerpen staan nog op het
verlanglijstje, hoe komen de presentatoren over?
Het zijn allemaal dingen die we open aan tafel
bespreken. Hoe gaaf is dat? Om op die manier samen
met mensen die leven met parkinson ieder vanuit
eigen perspectief en inhoud uitzendingen samen te
stellen. Dat maakt het voor zowel de kijker als de
redactie een enorm waardevol eindproduct. Deze
evaluatie zonder deze ervaringsdeskundigen lijkt me
ondenkbaar, ik zou niet anders meer willen.”

ParkinsonTV in 2020

Welke onderwerpen bespreken we in 2020 aan de ParkinsonTV-tafel met
ervaringsdeskundigen, expert zorgverleners en parkinsonneurologen?
U leest het in deze speciale tv-gids.

|
e Voeding & Parkinson 24 januari 16.00 vur
o Relatie & Parkinson 21 februari 16.00 vur
e Mondzorg & Parkinson 20 maart 16.00 uur
o Wereld Parkinson Dag 10 april 15.00 vur
0 Medicatie bijwerkingen & Parkinson 29 mei 16.00 uur
e Sporten & Parkinson 26 juni 16.00 uur
e Geavanceerde therapie & Parkinson 25 september  16.00 uur
o Ergotherapie & Parkinson 23 oktober 16.00 uur
@ Atypische parkinsonismen 27 november  16.00 uur
o Aanspreekpunt & Parkinson 18 december  16.00 uur
|

/

( ) Kijk mee naar ParkinsonTV

R ledere maand is er een nieuwe live-uitzending
Parkinson TV van ParkinsonTV die in het teken staat van
een specifiek onderwerp over de ziekte van
Parkinson. Volg de live-uitzending via
I www.parkinsontv.nl. Eerder uitgezonden

afleveringen kijkt u eenvoudig terug via
www.parkinsontv.nl/gemist.
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Psychosociale zorg,

meer op de kaart

De psychologische veranderingen die de ziekte van
Parkinson met zich meebrengen zijn voor buiten-
staanders nog steeds redelijk onontgonnen gebied.
Vraag een willekeurig iemand waar hij of zij aan denkt
als je vraagt naar parkinson en waarschijnlijk komen
vooral motorische problemen zoals stijfheid, traag-
heid of juist overbeweeglijkheid ter sprake. De psy-
chologische veranderingen en sociale problemen

signaleringskaart psyc haosociole zorg
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ontstaan door de ziekte zelf, maar ook door de

medicatie die mensen gebruiken. En wat blijkt?

Juist deze veranderingen en problemen op psychologisch en sociaal gebied
hebben een grote invloed op de kwaliteit van leven. Hier lag een mooie taak voor
ParkinsonNet en de Parkinson Vereniging om samen te starten met het project

‘Psychosociale zorg op de kaart!’

Doel van het project

Het doel van het project? Psychosociale ondersteuning
aan mensen met de ziekte van Parkinson en hun
naasten verbeteren en bewustwording creéren.
Inmiddels is het project afgerond, de reacties en
betrokkenheid waren overweldigend. Middels een
enquéte vroegen we hoe mensen omgaan met hun
energiebalans, met schaamtegevoelens, bijstellen
van ambities en onderhouden van sociale contacten.
Maar liefst 1.300 respondenten vulden de enquéte
in. Dit laat zien dat het thema leeft onder mensen
met parkinson en hun naasten. Respondenten gaven
aan te stoeien met psychosociale problemen maar
hier lang niet altijd hulp voor krijgen. Als de hulp wel
was ontvangen, was daar relatief weinig een
psycholoog of maatschappelijk werker bij betrokken.
Opvallend, omdat psychosociale zorgverleners hier
een belangrijke rol kunnen spelen. Na de enquéte
gingen focusgroepen met mantelzorgers en patiénten
hier dieper op in.
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Verandering beeldvorming

Wat bleek? Aan de ene kant is er een drempel om
hulp te zoeken. Mensen vinden het spannend om
psychosociale hulp te vragen. Wat staat me dan te
wachten? Ook weten ze vaak niet waar en bij wie ze
terechtkunnen. Aan de andere kant lijkt het ook nog
niet altijd duidelijk wat de meerwaarde van een, in
parkinson, gespecialiseerde psychologisch hulp-
verlener is. ‘Psychosociale zorg op de kaart’, helpt
om dit duidelijker te maken voor patiénten maar wil
psychologen en maatschappelijk werkers ook
enthousiast maken zich meer te specialiseren in de
ziekte.

Die beeldvorming veranderen, bij al deze doelgroepen,
dat was een van de doelen die het project wilde
bereiken. Nieuw ontwikkeld informatiemateriaal
draagt daaraan bij en is vanaf nu ook beschikbaar.
Een speciale folder die mensen met parkinson en

S_ignuleringsinsirumeni
Signaleren en bespreken
van psychosociale
problemen

Cktober 2019

Www.parkensonnet.nl

"Dat dit een vitdaging is,
is de afgelopen twee jaar
wel gebleken.”

PN 2019-2020

hun naasten de weg wijst is nu te vinden op de website
van de Parkinson Vereniging (www.parkinson-
vereniging.nl/brochures). Voor zorgverleners is er
aanvullend een handige signaleringskaart en
uitgebreider document te vinden op de website van
ParkinsonNet (www.parkinsonnet.nl). Deze helpt niet-
psychosociale zorgverleners het thema bespreekbaar

te maken.

Vervolgstappen

Kortom: de eerste stappen zijn gezet, maar er is nog
werk aan de winkel. Dat psychosociale zorg bij
iedereen in de parkinsonwereld en het psychosociale
zorglandschap op de kaart staat, daar gaan we voor!
Onder meer door de ontwikkelde folder en
signaleringskaart, onder de aandacht te brengen.
We hopen in de toekomst meer psychosociale
zorgverleners aan ParkinsonNet te verbinden maar
hen ook vooral kennis te geven over de ziekte van
Parkinson. Dat dit een uitdaging is, is de afgelopen
twee jaar wel gebleken. Deze uitdaging gaan we
natuurlijk graag aan en we blijven zoeken naar
manieren om dit voor elkaar te krijgen.

De projectgroep die de afgelopen jaren hard

werkte om psychosociale zorg op de kaart te

zetten bestaat uit:

e Annelien Duits, klinisch neuropsycholoog,
Maastricht umc

e Colin van der Heijden, medisch maat-
schappelijk werker, Radboudumc

e Gabriél Roodbol, verpleegkundig specialist,
Radboudumc

e Hendriétte Fasen, parkinsonverpleegkundige,
Radboudumc

e Masja van het Hoofd, beleidsmedewerker,
Parkinson Vereniging

e Maxime Steppe, projectleider, ParkinsonNet

Het project werd gefinancierd door Zorginstituut

Nederland
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Als zorgverleners krijgen we regelmatig vragen over

voeding. Of we signaleren voedingsgerelateerde

problemen. U herkent de volgende vragen vast wel

e Hoe moet dat nu met die pillen nu ik ze zes keer
per dag neem met het eten?

e |k mag toch geen eiwitten meer nu ik deze
medicijnen heb?

® |[ser een speciaal parkinsondieet?

e |k heb niet meer zo’n eetlust, krijg ik nog
voldoende binnen?

o Welke groente kan ik nu het beste eten?

Het gebruik van goede voeding en aandacht voor
voeding kan mensen met de ziekte van Parkinson en

atypische parkinsonismen empoweren. Het geeft je

een mogelijkheid om je ziekte positief te beinvioeden.

Dat is zeer waardevol!

Mensen met de ziekte van Parkinson of atypische
parkinsonismen en mantelzorgers zoeken daarom
vaak naar adviezen. Als je daar geen goed antwoord
op krijgt of wij als zorgverleners deze vraag niet
signaleren, speur je verder. Uit onderzoek blijkt dat
dit met name geldt voor mensen met chronische
aandoeningen die betrekking hebben op het
bewegingsapparaat en zenuwstelsel met daarnaast
klachten, waarbij in sterke mate psychologische
aspecten meespelen. Dus ook bij de ziekte van
Parkinson.

Uit onderzoek blijkt ook dat redenen dat mensen
zoeken en overgaan op een specifiek dieet of
alternatieve therapie divers zijn. Zo ervaart men soms
onvoldoende resultaat van de reguliere behandeling
of anderen attenderen hen op mogelijk gunstige
ervaringen met deze therapieén. Soms alleen maar
met het idee ‘baat het niet, schaadt het niet’ of om
principiéle redenen, beginnen ze dan aan zo’n dieet

of nieuwe therapiesoort.

In hun zoektocht kunnen ze bij niet-gevalideerde en
zeker niet onschadelijke adviezen terechtkomen. Voor
alternatieve therapieén is er vaak geen basis vanuit
wetenschappelijk onderzoek, waaruit blijkt dat
betreffende therapie helpt bij het verminderen van
klachten of genezen van de ziekte.

Bij de ziekte van Parkinson of atypische parkinsonismen
is een gezonde, volwaardige voeding de basis. Dat
klinkt misschien saai, maar de meeste mensen weten
vaak niet eens wat dat voor hen precies inhoudt. Laat
staan dat het lukt om gezond te eten. Daar valt dus
al veel winst te behalen! Een ParkinsonNetdiétist helpt
daarbij, ook als er nog geen voedingsgerelateerde

problemen lijken te bestaan.

Als zorgverlener kunt u ook zelf uw informatie checken
over gezonde volwaardige voeding. Onze tip: check
de informatie op de site van het voedingscentrum
(voedingscentrum.nl), zij geven onafhankelijke

betrouwbare informatie over gezonde voeding.

Bij mensen met parkinson(ismen) kunnen er ook
voedingsgerelateerde problemen optreden die u als
zorgverlener kunt signaleren. Denk aan gewichtsverlies,
obstipatie (zeer ongemakkelijk en de medicatie werkt

hierdoor minder goed), kauw -en slikstoornissen

2019-2020

(eten gebruiken duurt langer en daardoor val je af)
en vertraagde maaglediging (mensen klagen over
misselijkheid of een vol gevoel), orthostatische
hypotensie (waardoor ook veel valrisico optreedt)
en vermoeidheid (vitaminetekort of juist een teveel
aan supplementen). Wat adviseert u dan? Kijkt u in
de richtlijnen op de website van ParkinsonNet? Kijkt
u bij het voedingscentrum of adviseert u waar u zelf
goede ervaring mee hebt? Ons advies? Ga uit van
evidence based adviezen en gebruik de bestaande
richtlijnen. De richtlijn voeding bij de ziekte van
Parkinson bevat verwijscriteria voor disciplines bij
voedingsgerelateerde problemen; wat adviseert u

zelf en wanneer schakelt u de diétist in.

Karin Overbeek, diétist, en Anneloes de Zoete,
parkinsonverpleegkundige.

Parkinson
Connect

Deze inhoudelijke blogs
schrijven experts speciaal
voor bij ParkinsonNet
aangesloten zorgverleners.
De blogs zijn te vinden in de
‘ParkinsonNet Nederland’

groep.

Zoekt u advies over een
passend parkinsondieete
Vind een gespecialiseerd
parkinsondiétist via
www.parkinsonzorgzoeker.nl.




Geslaagde coordinatorendag

In 2020 verandert de procedure rond het regiobudget.
ledere regio heeft in 2020 een vast budget van
€ 150,- voor kleine uitgaven, zoals een attentie voor
een spreker of koffie/thee bij de bijeenkomst.
Daarnaast kunnen regio's voor grotere uitgaven, zoals
zaalhuur of hetinhuren van een spreker een aanvraag
indienen bij ParkinsonNet. Wat er precies verandert

leest u op www.parkinsonnet.nl/zorgverlener/regio.

Verwacht in maart 2020

Nieuw in de nieuwsbrief! Mooie initiatieven en
evenementen, georganiseerd door uw ParkinsonNet-
zorgverleners uit alle 71 netwerken. Zelf een initiatief
of evenement delen, inspiratie opdoen of een
evenement van een van uw collega’s bezoeken? We
delen het graag met uin de maandelijkse nieuwsbrief.

lets om te delen? Stuur ons dan een mailtje.

Het ParkinsonNet
congres

In 2020 trekken we het land weer door!

Zet een van deze data, of gewoon alle
drie, alvast in uw agenda

Zwolle

S 20 novembe
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