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‘Jullie verdienen

. allemaal een lintje!”




VOORWOORD

2004 mag toch wel gezien worden als
het jaar van de belangrijke lanceringen;
Hyves en World of Warcraft en.. ParkNet,
nu bekend als ParkinsonNet. Onder
leiding van Maarten Nijkrake startten

we het eerste fysiotherapie-netwerk in
de regio Arnhem-Nijmegen. In de

20 jaar die volgden, is dankazij jullie
enorme inzet de zorg voor de mensen
met parkinson(isme) zichtbaar veranderd.
Daar mogen we natuurlijk heel erg trots
op zijn! Maar we zijn er nog niet.

We zijn als netwerk gegroeid van één
naar 70 regio’s, van één naar 20 discipli-
nes en van 20 naar 4.000 deelnemers. We
hebben bewezen dat onze netwerkzorg
zeer doelmatig is. En, misschien wel het
belangrijkste, we hebben met elkaar ont-
zettend veel geleerd over hoe we goede
zorg kunnen bieden aan mensen met de
ziekte van Parkinson of met een vorm van
atypisch parkinsonisme.

We hebben met elkaar veel bereikt tus-
sen 2004 en 2024. De zorg voor 63.500
mensen, die leven met parkinson(isme),
is veel beter georganiseerd dan 20 jaar
geleden. Tijdens het jaarlijkse congres
van de Parkinson Vereniging ontvingen
wij daarvoor een koninklijke onder-
scheiding uit handen van minister van
Medische Zorg Pia Dijkstra. Daar zijn we
heel blij mee, vooral ook omdat het lintje
is toegekend op voorspraak van mensen
met parkinson(isme). En tegelijkertijd
zien we de onderscheiding ook als een
onderscheiding van ons team en van

alle ParkinsonNet-zorgverleners die zich
dagelijks en met veel persoonlijke
inspanning en een enorme betrokkenheid
inzetten voor mensen met parkinon(isme)
en hun naasten. Jullie verdienen daar
allemaal een lintje voor!

—~Q,
ParkinsonNet

ParkinsonNet zal ook de komende jaren
nog heel hard nodig zijn. Want parkinson
is wereldwijd de snelst groeiende hersen-
ziekte. En ook in Nederland komen er nog
steeds veel nieuwe mensen met parkinson
bij —in de afgelopen 10 jaar is het aantal
mensen met parkinson of parkinsonisme
zelfs met bijna 50 procent toegenomen.
Als we verder naar de toekomst kijken
maken we ons dan ook zorgen. Het aantal
mensen met parkinson blijft groeien, maar
het aantal nieuwe zorgverleners groeit niet
mee. Er ontstaat een scheefgroei tussen
zorgvraag en zorgaanbod. Er wordt zelfs
gesproken over een naderend zorginfarct.

We voelen ons als ParkinsonNet ver-
antwoordelijk om mee te denken over
hoe we, ondanks deze zorgelijke ont-
wikkelingen, goede zorg kunnen blijven
leveren. Niet alleen aan mensen met
parkinson en parkinsonisme maar ook
aan alle anderen met chronische aan-
doeningen. Dat vraagt om rigoureuze
aanpassingen in de organisatie van zorg.
Met onder meer de Parkinson Vereniging,
Punt voor Parkinson, Zorg voor Parkinson,
ParkinsonNL en de Parkinson Alliantie

en talloze projecten werken we daarom
aan ‘een integraal zorgconcept van de
toekomst’.

Vooruitkijkend willen we de komende
jaren dit zorgconcept implementeren
samen met zowel degenen die in de
afgelopen 20 jaar het netwerk hebben
opgebouwd als met degenen die pas
net tot ParkinsonNet zijn toegetreden.
We zien ernaar uit om samen verder te
bouwen aan betere zorg voor mensen
met parkinson. Alleen samen kunnen
we de zorg toekomstbestendig maken!

Marten en Bas

(5]
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20 jaar
ParkinsonNet

Maar liefst 20 jaar gele-
den werden de eerste
stappen gezet naar het
huidige ParkinsonNet.

20 jaar ParkinsonNet, dat
betekent al 240 maanden
werken aan de allerbeste
zorg voor iedereen die
leeft met de ziekte van
Parkinson of een parkin-
sonisme. Het betekent
1.040 weken bouwen
aan en ondersteunen
van een netwerk van
parkinsonspecialisten
van 20 disciplines en

70 regio’s. En dat alles
met inmiddels meer dan
4.000 gespecialiseerde
zorgverleners die zich
dag in dag uit vol passie
inzetten om mensen met
parkinson(isme) de aller-
beste zorg te bieden.

100 x ParkinsonTV

De laatste ParkinsonTV van 2023
was een hele bijzondere...

de 100° uitzending! Op naar de
volgende 100. Ook in 2024 staan
er weer veel interessante
thema’s op het
programma.
Bekijk hier de
agenda!

- ".. - r
Documenten voor de regio

Dit jaar veel nieuwe documenten voor de regio! Onder de gelijknamige
‘documenten-tegel’ in de MijnParkinsonNet-omgeving vinden zorgverleners
alles voor het organiseren van een mono- of multidisciplinaire regio-
bijeenkomst. Van een onderwerpenlijst tot kant-en-klare draaiboeken,
handleidingen en instructies. Atypisch parkinsonisme, parkinson en actief

Wat we doen om alle

ParkinsonNet-zorgverleners leven, mondgezondheid, paramedische richtlijn parkinson... voor iedereen

die een regiobijeenkomst gaat organiseren en nog twijfelt over het
onderwerp: neem vooral een kijkje bij documenten!

te bedanken? Kijk snel op
pagina 45!

pnmagazine



HIGHLIGHTS

Recordeditie BikevoorParkinson

Op zaterdag 2 september 2023 stonden we weer massaal op de
trappers in Valkenburg om parkinson de wereld uit te fietsen
tijdens BikevoorParkinson. Het werd een recordeditie. We fietsten
een duizelingwekkend bedrag van maar liefst € 211.943,- bij elkaar.
Met de opbrengst steunen we onder andere het project ‘Parkinson
envol in het leven’. Steeds vaker treft parkinson mensen die vol

in het leven staan. Speciaal voor hen ontwikkelen we een online
informatie- en ontmoetingsplatform (zie pagina 45).

ParkinsonNet
congres 2023:
‘ontmoet, leer,
beleef’ op locatie!

Voor het eerst sinds de
coronapandemie organiseerden
we afgelopen jaar weer een deel
van het ParkinsonNet-congres op
locatie. Na een digitale aftrap op
de dinsdagavond, en een online
programma op woensdagochtend,
ontmoetten een deel van de zorg-
verleners elkaar woensdagmiddag
7 juni weer in levende lijve. Het
werd een mooie, inspirerende
middag waarop iedereen kon
bijpraten!

IN
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Toekenning
CZ-module
netwerkzorg voor
ParkinsonNet-
fysiotherapeuten

Goed nieuws afgelopen jaar
voor ParkinsonNet-fysio-
therapeuten werkzaam in de
eerste lijn. ParkinsonNet vol-
doet aan de voorwaarden van
de Netwerkmodule van zorg-
verzekeraar CZ. Dit betekent dat
eerstelijnszorg fysiotherapeuten
met een contract met CZ, die
minimaal één maand deel-
nemer zijn van ParkinsonNet

in aanmerking komen voor
deze module. Een mooie stap
voor de toekomst en extra
erkenning van de waarde van
de ParkinsonNet-zorgverlener in
combinatie met de inzet in het
netwerk.

pnmagazine

De NICE-PD studie:
een update

Tussen januari 2019 en april 2023 vond de NICE-PD studie plaats,
een onderzoek naar de kosteneffectiviteit van parkinsonverpleeg-
kundige zorg. Op dit moment analyseren de onderzoekers die
meewerken aan het onderzoek de data. Gekeken wordt naar het
effect van het toevoegen van parkinsonverpleegkundige zorg op
onder andere kwaliteit van leven, motorische symptomen en zorg-
kosten. Alvast een tipje van de sluier: de voorlopige uitkomsten
laten zien dat parkinsonverpleegkundige zorg een positief effect
lijkt te hebben op onderdelen van kwaliteit van leven.

NICE-PD is een gerandomiseerd onderzoek, uitgevoerd in

11 perifere ziekenhuizen in Nederland. In totaal deden 242
mensen met de ziekte van Parkinson mee, waarvan een deel
samen met een mantelzorger. Hiervan hebben 119 mensen
parkinsonverpleegkundige zorg gehad (naast hun reguliere zorg)
en 123 mensen alleen reguliere zorg, zoals behandeling via
bijvoorbeeld de huisarts, neuroloog en fysiotherapeut.

De uitkomst van de studie levert belangrijke kennis op voor
zowel zorgprofessionals als mensen met parkinson. En, wanneer
de voorlopige uitkomsten overeind blijven, het belang onder-
strepen van goede parkinsonverpleegkundige zorg voor alle
mensen met de ziekte van Parkinson.




Als zorgverlener snel zien hoeveel
multidisciplinaire bijeenkomsten u nog
bij moet wonen dit jaar? Checken of de
deelnamebijdrage is voldaan? Dat gaat
sinds december 2023 gemakkelijk en
snel via het persoonlijk kompas op
MijnParkinsonNet. Zie ook pagina 29!

HIGHLIGHTS

World Parkinson
Congress Barcelona

Vanuit de hele wereld kwamen in juli 2023
mensen naar Barcelona. Het World Parkinson
Congress stond in het teken van ontmoeten,
van mens tot mens. Kennis delen, nieuwe
ontwikkelingen bespreken en inspiratie opdoen.
Van graffiti-muren tot posterpresentaties en van
wetenschappelijk onderzoek tot comedy.

De sessies waren boeiend, de ontmoetingen
bijzonder en vooral samen ervaringen uitwisselen
met mensen van over de hele wereld was heel
interessant en leerzaam. Voor wie er niet bij
was: scan de QR-code, in deze uitzending van
ParkinsonTV blikken we op het congres terug.

Regiocoordinatorendag 2023:
samen kijken naar
succesfactoren

Inspirerend, nuttig, leerzaam, motiverend.

Zomaar een greep uit de reacties op de jaarlijkse
regiocodrdinatorendag in september. Dit jaar waren
maar liefst 73 regiocodrdinatoren uit 60 verschillende
regio’s aanwezig. Er werd bijgepraat, informatie
uitgewisseld en kennis opgedaan. We kijken alweer
uit naar de volgende regiobijeenkomst, blader door
naar pagina 45.
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Peggy Repping (57)
en ergotherapeut

Kim Hamans kennen

elkaar nu zo’n acht jaar,

schatten ze. Helemaal
zeker weten ze het niet,
maar dat maakt niet uit.
Ze hebben in de loop
van de tijd een goede
band opgebouwd.
Peggy: “lk hoop dat ik
zo lang mogelijk kan
blijven doen wat ik doe,
en dat ik in dit huis kan

blijven wonen.”

moet door met

- levenen op
w=7z0cken"

singen




Kim weet dat mensen met parkinson door hun
ziekte vaak minder initiatief tonen: “Dat is anders

12 bij Peggy. Zij is heel open en kan heel goed met
een helikopterview naar haar eigen situatie kijken.
Ook denkt ze in oplossingen, niet in beperkingen
of problemen. Dat is heel prettig. Ze kan goed
onder woorden brengen welke moeilijkheden ze
ervaart bij haar dagelijkse activiteiten. Samen
analyseren we die, waarna ze vaak zelf met
oplossingsrichtingen komt. Ik heb bij haar vooral
een coachende rol.”

Diagnose: parkinson

In 2015 kreeg Peggy de diagnose parkinson. “lk
had al wel langer klachten”, vertelt ze. “Mijn arm
begon te trillen en bij het fietsen was ik steeds
sneller moe. Bij de neuroloog in Venlo kreeg ik
eerst een scan en onderzoek, maar daar kwam
niets uit. Later moest ik bij het Radboudumc een
paar oefeningen doen en vragen beantwoorden.
Toen was vrij snel duidelijk dat ik parkinson heb.”

Op de weg terug naar Venlo was het stil in de auto.
Peggy: “Mijn man Hay en ik moesten het nieuws
allebei verwerken. Het gaf rust om te weten wat
het is, maar je weet niet wat het gaat betekenen.
Ik was op dat moment nog geen vijftig en werkte
als huishoudelijke hulp in

de zorg. Inmiddels ben ik

volledig afgekeurd. Dat is ¢ o
beter, maar het was ook Soms 1S €€n

wennen om altijd thuis te

zijn. Hay en ik moesten klelne aanpaSSIIlg
daar samen een weg in . .
vinden.” Gelukkig heeft m de handellng
Peggy genoeg hobby’s, van y
kleuren en puzzelen tot VOldoende
koken. Dat lukt ook nog
goed, mede dankzij de
ondersteuning van Kim.

Het systeem

Peggy kwam bij Kim op indicatie van de fysio-
therapeut en een verwijzing door de neuroloog.
“Die verwijzing was heel open”, vertelt Kim. “De
vraag was vooral of ik bij Peggy wilde kijken of ze
vanwege parkinson ondersteuning nodig had bij

pnmagazine



INTERVIEW

haar dagelijkse handelingen.” Kim begint altijd met
een intake, waarbij ze op alle domeinen informatie
verzamelt en het totale systeem rond degene met

parkinson inventariseert.

Zo ontdekte ze dat Peggy met Hay een betrokken
partner heeft — bijna 25 jaar getrouwd — en dat
hun 25-jarige zoon Mick nog thuis woont. Vader
en zoon werken bij hetzelfde lasbedrijf: Hay als
leidinggevende en Mick als orderpicker. De ouders
van Peggy wonen niet ver weg. “Ze hebben een
woning met veel grond en we hebben erover
gedacht om daar een huis voor ons te bouwen,
zodat we nog dichter bij elkaar wonen. Dat is niet
doorgegaan en dat is ook prima. Ik ken deze buurt
en de buurt kent mij. Verhuizen zie ik niet zitten.”
Wel moest er iets gebeuren aan het vooroorlogse,
ouderlijk huis van Hay. Samen met Kim hebben
Hay en Peggy alle voor- en nadelen afgewogen van
een verhuizing versus een verbouwing, met als
uitkomst dat ze de benedenverdieping uitbreiden
met een aanbouw. Peggy: “De aanbouw is nu bijna
klaar. We gaan die eerst gebruiken als bijkeuken
en gamekamer voor Mick. Uiteindelijk is het de
bedoeling dat ik daar ga slapen als het niet meer
lukt om naar boven te komen.” Dat lukt Peggy nu
nog wel, soms met behulp van de traplift.

Passende oplossing

Het is meestal even zoeken naar een passende
oplossing als iets niet goed meer lukt. Nadat
fietsen te zwaar werd, heeft Peggy korte tijd een
driewielfiets geprobeerd maar dit lukte fysiek niet
goed. Nu heeft ze een scootmobiel. “We hebben
die eerst getest en daarna aangevraagd bij de
gemeente”, vertelt Peggy. “Ik had me ook aan-
gesloten bij een groep scootmobielrijders, maar
dat was geen succes. De meeste deelnemers
waren veel ouder dan ik.”

Nu bekijkt Peggy samen met Kim hoe ze de scoot-
mobiel het beste kan besturen. “Het is best lastig
en op straat zijn veel prikkels. Daardoor is het
moeilijk om gefocust te blijven en het rijden vereist
een fysieke handigheid.”

“Peggy heeft soms last van verkrampte handen en
dan is het niet makkelijk om gas te geven met een




hendel”, licht Kim toe. “We hebben daarom een
aanpassing aangevraagd waarbij ze het gaspedaal
14 kan bedienen met haar voet.”

Dag- en weekschema

Ook in de keuken heeft Peggy handige hulpjes, zoals
een aangepast mes, praktische groentehakker en
bijzondere schaar. “Als ergotherapeut word ik in
eerste instantie vaak gevraagd om te adviseren bij
hulpmiddelen, maar ik kijk bijvoorbeeld ook naar
vermoeidheid. Samen brengen we de belasting van
activiteiten in kaart en bespreken we hoe je die af
kunt stemmen op de belastbaarheid. Als je inspan-
nende activiteiten anders verdeelt, kun je energie
beter verdelen. Peggy en ik hebben samen een
passend dag- en weekschema gemaakt.” De eerste
jaren na de diagnose kwam Kim met enige regel-
maat bij Peggy. Nu zien ze elkaar zo’n vier keer per
jaar, en eventueel tussentijds als Peggy dat nodig
heeft. “Ik zal niet snel bellen”, zegt Peggy eerlijk.
“Door de medicijnen en aanpassingen gaat het nu
goed. Ik ben al een hele tijd stabiel. ’s Ochtends
moet ik even op gang komen, maar verder beweeg
ik genoeg. Ik heb de traplift op het moment niet
nodig.” Kim is trots. “Peggy doet het echt goed.”

Uitdaging aangaan
Kim is gediplomeerd ergotherapeut sinds 1996

en sloot zich in 2007 aan bij ParkinsonNet, na de
basisopleiding. “Ik zat bij de eerste lichting. In mijn
werk bij De Zorggroep zie ik voor-

al mensen binnen instellingen,

maar ik kom ook veel bij mensen

thuis. Mensen met parkinson

vond ik moeilijk. Ik wist niet goed

wat ik ermee kon en droeg ze het ¢ s
liefst over aan een collega. Toen Peggy denkt m
de opleiding van ParkinsonNet
voorbijkwam, wilde ik de uit-
daging graag aangaan.”

oplossingen, niet :
in beperkingen

Het was een eyeopener. Kim:

“Door de opleiding en ervaring Of pl'OblemeIl’

met mensen met parkinson zag
ik dat er nog zoveel mogelijk is.

pnmagazine
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Zowel in de zorg als het systeem eromheen. Ik vind
het mooi om te onderzoeken hoe je iemand tot
handelen kunt krijgen en zoek altijd verbinding met
andere paramedici, zoals de parkinsonverpleeg-
kundige, fysiotherapeut, logopedist en diétist. In ons
regionale netwerk zitten nu vijftig zorgprofessionals.
Vrijwel alle vakgebieden zijn vertegenwoordigd.”

Het onderlinge contact is volgens Kim makkelijker
als je elkaar een keer hebt gezien, maar ze vindt
het ook ideaal om een zorgverlener te zoeken

via de Doctolib Siilo-app. “Je kunt daarin ook een
app-groep maken rond een cliént. Heel handig als
je even ergens over wil sparren met een andere
zorgverlener. Ook neurologen gebruiken de app,

en die zijn niet altijd makkelijk te bereiken.”

Kim kijkt graag over de grenzen van haar eigen
vakgebied heen. “Door mijn uitgebreide probleem-
inventarisatie bij de intake heb ik een compleet
beeld van iemand en kan ik een andere zorgverlener
inschakelen als het nodig is. Ook maak ik regel-
matig gebruik van de nieuwe Paramedische richtlijn
parkinson, om mijn eigen kennis te verdiepen en
andere zorgverleners in te schakelen.”

Kleine aanpassingen

Geen mens is hetzelfde en het is altijd maatwerk,
benadrukt Kim. Ze wil ook niet meteen hulp-
middelen aanbieden. “Ik begin met observeren

hoe iemand iets doet. Soms is een kleine aanpas-
sing in de handeling voldoende. Als iemand bijvoor-
beeld moeite heeft met eten, is aangepast bestek
niet altijd nodig. Het kan ook goed zijn om de stoel
verder aan te schuiven, zodat iemand meer boven
het bord eet.”

Peggy hoopt dat ze zo lang mogelijk kan blijven
doen wat ze doet: “Je moet toch verder met leven.”
Het betekent oplossingen zoeken en ook de ver-
bouwing van de woning is zo’n oplossing. “We zijn
er de afgelopen maanden druk mee geweest. Ik
vind het nu wel lang duren en zal blij zijn als het
klaar is. Maar door de aanbouw kan ik hier wel
blijven wonen.” =
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Het ParkinsonNet-coordinatie-
centrum door de jaren heen

ParkinsonNet bestaat dit jaar 20 jaar. In die jaren zijn grote stappen gemaakt,

ook op het coordinatiecentrum. Waar we begonnen met 4 medewerkers,

zijn we nu met een heel team waarin ieder zijn eigen specialisme heeft, van

regioadvies tot ICT-ondersteuning. Zorgverleners weten de helpdesk te vinden

en ons expert-team ontwikkelt inhoudelijke kennis en scholingen. We werken

aan projecten en producten en natuurlijk buigen we ons over de kwaliteit van
zorg. Want de best mogelijke zorg voor iedereen die leeft met parkinson(isme),
dat is waar we ons iedere dag weer voor inzetten. Teammanager Anja, en

4 collega’s die de begindagen van ParkinsonNet meemaakten, vertellen over

de ontwikkelingen op het coordinatiecentrum.

“Ik begon in 2009 als administratief
medewerker. Eenmaal kennis gemaakt met
het codrdinatiecentrum (dat toen nog bestond
uit slechts 4 personen) kon ik van start met
een overvolle mailbox. Nu 15 jaar later geef ik
als financial controller, vooral advies omtrent
financién en ben ik verantwoordelijk voor het
maken van de rapportages, begrotingen en

de jaarcijfers bij ParkinsonNet. Toen ik begon
had ParkinsonNet nog geen landelijke dekking.
Wat vind ik het mooi dat ik de opbouw van
ParkinsonNet bijna vanaf het begin mee heb
gemaakt. We zijn nu een groot team met ieder
zijn expertise en ervaring, we zijn gegroeid in
alle opzichten. Ik vind het geweldig om daar
een onderdeel van te kunnen zijn.”

pnmagazine

“Na 2 jaar

meteen een

mooi jubileum mee mogen
vieren, dat is een voorrecht. Ik stapte in een soepel
rijdende trein en een jubileum geeft extra reden

om ook terug te kijken. Om na te denken wat goed
was en daarop voort te borduren en tegelijkertijd
ook te vernieuwen en verbeteren. ParkinsonNet-
zorgverleners hebben vernieuwing en verbetering
van zorg in hun DNA. De afgelopen 2 jaar heb ik veel
passievolle zorgverleners én mensen met parkinson
mogen ontmoeten. Die ontmoetingen maken
duidelijk: ‘hier doen we het samen voor’. Met het
ParkinsonNet-coordinatiecentrum, maar vooral met
meer dan 4.000 aangesloten zorgverleners. Ik ben
trots op ons allemaal!”

" w

“Tijdens mijn studie psychologie ben ik in 2013
begonnen als assistent scholingscodrdinator bij
ParkinsonNet en ik had het zo naar mijn zin dat ik
niet meer weg ben gegaan! Nu heb ik diverse werk-
zaamheden, maar het grootste gedeelte van mijn tijd
is gevuld met het adviseren van 22 ParkinsonNet-
regio’s en het coordineren van verschillende
projecten. Het coordinatiecentrum is net als het
deelnemersaantal erg gegroeid de afgelopen jaren.



COORDINATIECENTRUM

“In 2003 werd ik door Bas Bloem en Marten
Munneke aangenomen met als taak het
bouwen van een parkinson netwerk in de regio
Arnhem-Nijmegen. Via de Gouden Gids
benaderden we alle paramedici in deze regio
en nodigden we ze uit voor een informatie-
bijeenkomst. Dat was een enorme (handmatige)
klus want social media en smartphones
bestonden nog niet. Inmiddels werk ik als
fysiotherapeut en onderzoeker. Ik vind het
leuk om lacunes in de parkinsonzorg verder te
onderzoeken en de resultaten weer terug te
brengen naar de praktijk. ParkinsonNet biedt

“Ik ben begonnen in 2006 als coérdinator hiervoor de ideale structuur! Zo geef ik bij-
ergotherapie, omdat er plannen waren om voorbeeld nu de ParkinsonNet scholing adem-
ParkinsonNet uit te breiden met de disciplines haling, waarin ik mijn onderzoeksresultaten
ergotherapie en logopedie. Ik heb veel goede over ademhalingsproblemen deel met de zorg-
herinneringen aan die tijd, samen met Marten verleners uit het netwerk. Met het opschalen
Munneke toerde ik door Nederland om te van ParkinsonNet in Nederland
vertellen over ParkinsonNet en mensen te . werd ondersteuning-
enthousiasmeren om deel te nemen aan het ”'"‘q—'c-_i‘?_....k ~ noodzakelijk. Maar het

coordinatiecentrum
doet veel meer dan
ondersteunen. lk zie
het als de belang-
rijkste schakel tussen

netwerken. Persoonlijk
vind ik de codrdinatoren-

dag een mooi voorbeeld

hiervan. Het coérdina-

, tiecentrum faciliteert

netwerk.

Hoe anders is dat nu! Ik ben nu ‘Global Expert’
Occupational Therapy voor team ParkinsonNet
Internationaal. Wanneer men in andere landen
een (regionaal) ParkinsonNet wil opzetten, mag
ik een passend train-de-trainer-traject vormgeven
en uitvoeren met een lokale ergotherapeut die
de rol van codrdinator gaat oppakken.

Daarnaast help ik met de basisscholing van

ergotherapeuten en ben ik projectleider. j deze dag en biedt

- hierdoor netwerken
Mijn passie om de zorg voor mensen met - de mogelijkheid om
parkinson te verbeteren maakt dat ik nog steeds : van elkaar te leren en
met veel plezier voor ParkinsonNet werk.” verder te bouwen.”

Ik zie dat we steeds professioneler zijn
geworden, waarbij we nog steeds aandacht
proberen te hebben voor elke individuele
deelnemer.

De combinatie van een fijne werkomgeving
en de missie die we hebben als ParkinsonNet,
maakt dat ik mij nog iedere dag met plezier inzet

voor het verbeteren van de zorg voor mensen met parkinson.”



Tekst: Tefke van Dijk

Basisscholing ParkinsonNet

Docent Marlies en
deelnemer Lisan

1IN gespre

De basisscholing van ParkinsonNet is de
afgelopen jaren behoorlijk veranderd.

Voor corona waren alle scholingen fysiek
op locatie. Tijdens corona is de overstap
gemaakt naar digitaal en inmiddels hebben
de scholingen een hybride vorm. Wat zijn
de voor- en nadelen? En heeft hybride
onderwijs meerwaarde? Docent Marlies
van Nimwegen en deelnemer Lisan

Schrijver gaan met elkaar in gesprek.
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Lisan werkt als geriatriefysiotherapeut in een
eerstelijnspraktijk in Heino. Van september tot en
met december 2023 volgde ze de basisscholing
van ParkinsonNet. Sinds begin januari is ze
ParkinsonNet-zorgverlener, iets dat ze al wilde
sinds ze fysiotherapeut is. Marlies: “Waar komt
jouw passie voor parkinson vandaan?” Lisan: “lk
denk vooral de complexiteit van parkinson en dat
de ziekte bij ieder individu anders is. Toen ik nog
niet aangesloten was bij ParkinsonNet merkte ik
dat ik niet alle kennis en expertise in huis had om
mensen met parkinson te ondersteunen.”

Marlies: “Wat leuk, dat had ik net zo. Tijdens
mijn basisopleiding liep ik stage bij een
revalidatiecentrum en zag daar veel mensen met
parkinson die kwamen revalideren. Vanaf dat
moment dacht ik: dit is zo boeiend! Hier raak

je niet in uitgeleerd. Mooi dat jij die passie ook
voelt.”Marlies is afgestudeerd fysiotherapeut en
bewegingswetenschapper. Ze is gepromoveerd
in parkinson en inmiddels een jaar of acht ver-
antwoordelijk voor de scholingen aan fysio-

en oefentherapeuten in het netwerk van
ParkinsonNet.



IN GESPREK MET

Lisan Schrijver Fysiosa 5

Lisan: “Hoe is de scholing veranderd?” Marlies:
“De basisscholing van ParkinsonNet bestond eerst
uit drie dagen. De eerste dag was multidisciplinair
en een paar weken later volgden aanvullende
monodisciplinaire dagen. We wilden het al langer
anders organiseren, tot corona kwam. We hebben
toen besloten helemaal van scratch af aan te
beginnen en zijn onderwijstrainingen gaan volgen.
In een paar maanden hebben we de hele scholing
omgegooid. Corona is een belangrijke trigger
geweest, maar we merkten al snel dat online
onderwijs ook voordelen heeft. We waren eigenlijk
allemaal enthousiast. Hoe heb jij de basisscholing
ervaren?”

Lisan: “De werkvormen zijn heel divers, waardoor
iedereen op het eigen leerniveau kan aansluiten. Je
kunt op je eigen leerstijl leren en ervoor kiezen iets
nieuws te proberen. Met een sessie van anderhalf
uur hoef je ook niet een hele dag achter een

scherm te zitten en dat is perfect. Het is makkelijk
en praktisch en je kunt het op je eigen locatie doen
zonder alle reistijd.” 19

Marlies: “De opbouw van het multidisciplinaire
deel is steeds hetzelfde: gedurende vier weken elke
week een nieuwe module met een vast onderwerp
en een e-learning of leesopdracht. Bij de opdracht
kun je vaak kiezen uit twee of drie varianten en ook
kun je een kennischeck doen, een soort toets. Dan
volgt de online sessie met presentaties en groepjes
in break-out rooms. Was het goed te plannen,
Lisan?” Lisan: “Je moet het tijdens je
werkuren plannen, maar dat was voor
mij goed te doen. Het is elke keer op
dezelfde dag en het is maar vier keer.
Als het goed is, ben je intrinsiek
gemotiveerd. Bij een hele dag op
locatie, moet je jezelf ook helemaal
uitroosteren.”

Marlies: “Wat was jouw verwachting
vooraf?” Lisan: “Mijn eerste gedachte
was wel: wat kun je nou leren in vier
keer anderhalf uur online? En hoe gaat
dat eruit zien? Al met al had ik niet echt hoge
verwachtingen. Bij de introductie op de eerste bij-
eenkomst miste ik ook wel diepgang en werd niet
echt getriggerd. De tweede bijeenkomst met de
neuroloog vond ik weer heel interessant. Ik vind het
ook mooi dat er elke keer een ervaringsdeskundige
bij is. Dat levert een mooi gesprek op, waarbij de
verschillende disciplines aan bod komen. Het is dan
echt het verhaal van degene met parkinson zelf.”

Marlies: “Wat hetzelfde is gebleven, is dat het
multidisciplinaire deel, afhankelijk van discipline,

wordt gevolgd door één

of twee monodisciplinaire f \
praktijkdagen. “Hoe was de Zelf een scholing
ervaring met alle verschil- volgen? Scan de
lende leervormen voor QR-code en bekijk al
jou?” Lisan: “In het begin onze scholingen!
ging ik voor makkelijk en
maakte even een Ad’tje.
Later wilde ik ook weleens
een filmpje opnemen.




IN GESPREK MET

Totaal niet mijn ding, maar ik wilde het eens
uitproberen. Anderen deden dat ook. We werden

20 echtuit onze comfortzone getrokken. Het is super
tof dat mensen van alles proberen. De didactiek
en verschillende werkvormen spreken me heel
erg aan. Ik ken geen andere fysiotherapeutische
scholing die het zo aanpakt.” Marlies: “Dat vind ik
super leuk om terug te horen. Ik heb geleerd dat
afwisseling belangrijk is en dat dezelfde manier
van leren niet voor iedereen werkt.”

Lisan: “Hoe leer jij, Marlies?” Marlies: “Ik ben

een super klassieke leerder. Ik kan me makkelijk
concentreren en motiveren om lange artikelen te
lezen, maar ik zie ook dat dat niet voor iedereen
hetzelfde werkt. Voor mij was dit ook een proces
van uit mijn comfortzone gaan. Als docent wil ik
zorgen voor variéteit en ik heb geleerd dat dit
beter kan met z’'n tweeén. Daarom geven mijn
collega Wilfred en ik de praktijkdagen samen,
ieder vanuit een andere invalshoek. We willen

dat iedereen zich vrij voelt om eigen kennis te
delen. Ik weet veel over wat er is geschreven in

de wetenschappelijke literatuur en Wilfred en de
deelnemers weten hoe je dagelijks twintig mensen
ziet, begeleidt en behandelt, en hoe je samenwerkt
met andere disciplines. Ik hoop dat wij samen een
laagdrempelige sfeer creéren om alle kennis met
elkaar te delen. Hoe heb jij de sfeer ervaren,
Lisan?” Lisan: “De samenwerking tussen jullie als
docenten was heel mooi, zowel wetenschappelijk
als praktisch. Ik denk dat er onderling veel ervaring
met elkaar is gedeeld en dat er veel kennis en
vragen vanuit de deelnemers zijn gekomen.”

Marlies: “Heb je nog verbeterpunten?” Lisan: “lk
hoef niet elke week in dezelfde break-out room. De
eerste keer leer je elkaar kennen, maar de tweede
keer ben je sneller uitgepraat. Met andere mensen
kun je opnieuw bespreken waar iemand werkt en
wat iemand doet.” Marlies: “We hebben iedereen
ingedeeld in groepen van vier tot vijf zorgverleners
die bij elkaar in de regio werken, maar ik begrijp
van jou dat dit niet zo nodig hoeft.”

Lisan: “Nee, ik vond het mooi om therapeuten in
het ziekenhuis te spreken en dan maakt het mij

pnmagazine

niet uit welk
ziekenhuis dat is.
Een regiosessie
hoeft van mij

niet per se in de
scholing.” Marlies:
“Online maakt het
inderdaad minder uit waar
iemand werkt. Het leuke is ook
dat je mensen leert kennen die je
normaal nooit zou tegenkomen.

Jij bent inmiddels weer een aantal maanden aan
het werk. Wat heb je aan de scholing in jouw
dagelijks werk?” Lisan: “Ik kijk steeds meer naar
wat echt belangrijk is voor iemand met parkinson.
Wat wil die persoon graag nog doen en kun je daar
de functionele training en strategie op toepassen?
Dat deed ik al wel, maar ik ben me er nu nog
bewuster van. Ook zoek ik meer de samenwerking
op met andere ParkinsonNet-zorgverleners.

Marlies: “Wat moeten we absoluut blijven doen?”
Lisan: “De diversiteit aan werkvormen, opdrachten
en energizers tussendoor. Dan ben je echt actief
bezig. Het breekt het ijs en zorgt dat je klaar bent
voor wat nog gaat komen.” Marlies: “Heel erg
bedankt voor dit gesprek, Lisan! Dit is heel waarde-
vol. We zijn natuurlijk alweer aan het denken

over hoe we het dit jaar gaan doen en dan is deze
evaluatie hartstikke fijn.” Lisan: “Graag gedaan. lk
vond het ook leuk om te horen hoe over alles is
nagedacht. Dat zie je terug in de scholing.” =



PROJECTEN

Wat we doen...

..om de zorg nog verder te verbeteren

We doen veel om de parkinsonzorg nog verder te verbeteren. Op deze pagina

een kleine greep uit de projecten waar ParkinsonNet bij betrokken is.

Gespecialiseerde
paramedische eerstelijns-
zorg voor mensen met
ataxie

Centrale vraag: hoe kunnen we
ook voor mensen met ataxie
gespecialiseerde paramedische
eerstelijnszorg tot stand
brengen? Wat in 2021 begon
met een verkenning en
onderzoek naar de mogelijk-
heden voor gespecialiseerde
paramedische zorgverlening
voor mensen met ataxie, is
inmiddels uitgegroeid tot
project binnen ParkinsonNet.

Dit voorjaar verzorgden

we de eerste scholing
‘gespecialiseerde paramedische
eerstelijnszorg voor mensen
met ataxie. Met een e-learning
bestaande uit vier online
colleges en een praktijkdag
voor logopedisten, oefen- en
fysiotherapeuten.

Benieuwd naar de project-
planning en het doel van dit
project? Scan de QR-code:

ParkinsonSupport

Palliatieve zorg is onderdeel van de zorg voor mensen met de ziekte
van Parkinson en hun naasten. Hierbij ligt de focus van zorg op
kwaliteit van leven. De afgelopen jaren zijn onder de paraplu van
ParkinsonSupport diverse onderzoeken gedaan. De uitkomsten zijn
handvatten voor het bepalen van de palliatieve fase en proactieve
zorgplanning. Voor mensen met parkinson en hun naasten is
voorlichtingsmateriaal ontwikkeld zoals de gesprekshulp en het
ParkinsonSupport-plan.

Het project krijg nu een vervolg. Sinds 2020 is er al een e-learning
voor ParkinsonNet-zorgverleners. Er komt nu ook een blended
learning — met diverse manieren van leren dus — speciaal

voor zorgverleners uit de Netwerken Palliatieve Zorg,

om zo de palliatieve zorg voor mensen
met parkinson ndég verder te verbeteren.

T

Meer weten? Scan de QR-code.\/v F"-" f

Partner in Balans

De online cursus Partner in Balans is voor iedereen die een naaste
is van iemand met de ziekte van Parkinson. De cursus is gericht op
het behouden van een gezonde balans in het dagelijks leven. Hoe
kan een naaste enerzijds toekomen aan eigen behoeften en gezond
blijven en anderzijds omgaan met veranderingen, onzekerheden en
geleidelijke toename van zorgtaken. Mensen die de cursus volgen
krijgen daarbij begeleiding van een persoonlijke coach.

De afgelopen jaren is het programma uitgebreid met extra modules
voor het jonge gezin, het combineren van werk
en zorg, en een module die begeleiding biedt bij
het nadenken over de toekomst. Het partner-
programma ging in 2020 van start in de regio
Zuid-Oost Nederland. Momenteel wordt hard
gewerkt aan een landelijke implementatie. =




- Reglobljeenkomst rouw,
verlies en acceptatie

Iris van der Werf, psycho-
loog bij Groenhuysen,
(Parkinsonhuys, Groen-
park, long-stay-afdeling)
en sinds 2017 aange-
sloten bij ParkinsonNet

Wat: Multidisciplinair
overleg
Waar: Roosendaal
Wanneer: 7 februari 2024

In de regio Roosendaal maakten de regiocodrdinatoren
een jaarplanning waarbij zorgverleners konden
stemmen op verschillende thema’s. Het thema ‘rouw,
verlies en acceptatie’ kreeg veel stemmen. Iris van der
Werf: “Ik ben zelf geen regiocodrdinator, maar na de
stemming werd gevraagd wie van de aanwezige zorg-
verleners dit thema wilden oppakken om de avond

te verzorgen. Angela Berting (logopediste), Kristel
Cobussen (logopediste en regiocoordinator) en ik
hebben dat op ons genomen.”

Waarom is dit thema zo belangrijk?

“Parkinson is een ziekte waarbij sprake is van levend
verlies door het chronische en progressieve
karakter.Dit verlies toont zich op verschillende
niveaus: functieniveau, activiteitenniveau en
participatieniveau. Daarbij speelt op het Groenpark
ook het verlies van het ‘gedeelde leven’, doordat
echtparen van elkaar gescheiden worden door opname
van één van de partners. Waar het overlijden van
een dierbare een duidelijk zichtbaar moment is, waar
rituelen omheen zijn gebouwd die ondersteunen bij
het verwerken van het verdriet, zie je dat het levend
verlies veel eenzamer is doordat het minder zicht-
baar is. Het gaat om een staat van chronische rouw.
Mensen met parkinson worden gedwongen zichzelf
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steeds weer opnieuw uit te vinden, hun zelfbeeld aan
te passen aan de veranderingen die ze tegenkomen en
ook op praktisch vlak voortdurend te anticiperen op
de onvermijdelijke tegenslagen die op hun pad komen.
Dit maakt dat rouw onlosmakelijk verbonden is met
de ziekte van Parkinson. Daarbij geldt bovenstaande
uiteraard ook voor de naaste(n). Bovendien verandert
hun relatie met degene die parkinson heeft. Zij gaan
vaak meer zorgtaken op zich nemen, zien hun naaste
veranderen en zijn zich ook voortdurend aan het aan-
passen aan de bijna niet bij te benen veranderingen
die de ziekte van Parkinson tot gevolg heeft.”

Wat was het doel van de avond?

“Aandacht voor het levend verlies. Juist omdat het zo
onzichtbaar kan zijn, maar zoveel impact kan hebben
op mensen met parkinson en hun omgeving. Daarbij
wilden we vooral cliénten en naasten aan het woord
laten, om vanuit henzelf te horen wat rouw, accep-
tatie en verlies voor hen betekent. Een keer niet het
theoretische verhaal. Door mensen met parkinson een
stem te geven wilden we echt bij zorgverleners binnen
laten komen wat de impact is van het ziektebeeld op
het gemoed van deze mensen en hun naasten.”

Wat maakt dit thema zo geschikt voor

meerdere disciplines?

“Het thema speelt op alle gebieden. Bij de fysio-
therapeut gaat het om het verlies van motorische
functies. Bij de ergotherapeut speelt dat mensen niet
meer kunnen schrijven of in een rolstoel moeten.

De logopedist krijgt bij cliénten te maken met verlies
van spraakverstaanbaarheid en problemen met de
communicatie. Steeds wanneer er op een bepaald
vlak wordt ingeleverd is er sprake van levend verlies
en daarmee rouw. En daar hebben alle disciplines
mee te maken. Veelzeggend: de vraag ‘wanneer kom
je rouw of verlies tegen in je werk?’ werd door alle

"

aanwezigen beantwoord met: ‘dagelijks’.



REGIOBIJEENKOMST

De regiobijeenkomst van...
Door het hele land organiseren
ParkinsonNet-zorgverleners
regiobijeenkomsten. Wat maakt
die bijeenkomsten tot een
succes? We vroegen het de

regiocoordinatoren. Wat blijkt?
Er zijn veel verschillende succes-
factoren. Van een afwisselend
programma, tot een goede
timing. Van een originele locatie
tot een actieve werkvorm.
Benieuwd? Bekijk onze video-
serie ‘De regiobijeenkomst
van... met tips en inspiratie
Wat maakte de avond tot een succes? van regiocoodrdinatoren door
“Het persoonlijke karakter. Vooraf zijn interviews opgenomen met het hele land!

cliénten die verblijven op de long stay waarin zij hun persoonlijke
verhaal vertellen. Die beelden maakten echt indruk. Ook het feit dat
de avond deels interactief was door een live interview met Connie
Minneboo, zowel medewerker welzijn als naaste. Haar onlangs over-
leden moeder woonde in Groenhuysen en zijzelf werkt er. Zij kon heel
mooi vertellen over deze dubbelrol, het belang van aandacht voor

de mantelzorger en hoe zij het proces van haarzelf en haar moeder
heeft beleefd. Tenslotte was er de mentimeter, hiermee hebben we de
vragen van zorgverleners multidisciplinair kunnen bespreken waardoor
we veel van elkaar hebben geleerd.” =

Persoonlijke ervaringen
Bewoners van de long-stay-afdeling van Groenhuysen
vertellen hoe zij omgaan met rouw, verlies en acceptatie.

“Dat er steeds meer afvalt, er wordt

niets meer beter. Bij andere ziektes kun “Lichtpuntjes? Nou, de lichtpuntjes

je beter worden, hier niet. Wat weg is zijn er niet veel hoor. Mijn zoon komt

komt niet meer terug.” op bezoek vier keer per week. Dat zijn
lichtpunten. Geen lichtpuntjes, maar

“Het liefst niet over praten, niet lichtpunten.”

andere mensen lastig vallen.”
“Ik probeer niet lastig te zijn, maar

“Rouw betekent voor mij je bent natuurlijk wel een blok aan
afscheid nemen voor altijd.” mensen hun been omdat je niets

meer zelf kunt.”




. Z0rg voor 1edereen

Waar de één zijn weg in de zorg feilloos
weet te vinden, is het zorglandschap voor
de ander een oerwoud. ParkinsonNet

zet zich in voor de beste zorg voor alle
mensen met parkinson. Jong, oud, man,
vrouw, migrant, hoogopgeleid of laag-
geletterd. En ook ParkinsonNet-
zorgverleners zetten zich in voor de
mensen die de weg naar de beste zorg
net iets minder makkelijk vinden. Op deze
pagina’s een overzicht van initiatieven,

projecten en onderzoeken.

Project: diversiteit & inclusie

In het project diversiteit van ParkinsonNet werken
we aan het toegankelijker maken van informatie. Het
afgelopen jaar ontwikkelden we samen met onze
zorgverleners diverse producten die hen helpen bij
het bieden van de allerbeste zorg. En mensen met
parkinson bij het vinden van die zorg. Een aantal
voorbeelden:

Digitale wegwijzer

* We ontwikkelden een digitale

% wegwijzer voor zorgprofessionals als

: ondersteuning bij de zorg aan anders-

[ talige, cultureel diverse en/of laag-
geletterde mensen. Deze informatie

helpt laagdrempelig en toegankelijk te communiceren

en is toegankelijk via de ParkinsonNet-website.

Animatie
ParkinsonNet-logopedist Homeyra
Saiid ontwikkelde de animatie
‘Wat is de ziekte van Parkinson?’
Deze vertelt in begrijpelijke taal
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wat de ziekte inhoudt. Deze animatie is ook
beschikbaar in het Arabisch, Darija, Turks,
Berbers en Engels.

Flyer

“Parkinson is een ziekte in je
hersenen. De meeste mensen
gaan ervan trillen of beven. Maar
klachten kunnen bij iedereen
anders zijn...” Dit zijn de eerste
regels van een flyer voor mensen met parkinson
op Bl-niveau in begrijpelijke taal.

ParkinsonTV
Op 11 april, Wereld Parkinson Dag, een extra
uitzending van ParkinsonTV. Het thema: zorg voor
iedereen. Want op Wereld Parkinson Dag - en alle
andere dagen - is het belangrijk dat iedereen de
allerbeste zorg krijgt. Afgestemd
op persoonlijke wensen en
behoeften! We vroegen ver-
schillende mensen: wat is
goede parkinsonzorg voor u?

Afbeelding: Studio Anima en
Koos service design




Parkinson Café Berkelland
‘We schenken geen alcohol
in ons café’

Parkinson Café Berkelland heeft naast
de Nederlandse website ook een
pagina in het Turks. Niet alleen is de
Nederlandse tekst vertaald, ook geeft
de pagina extra toelichting op het
concept ‘Parkinson Café’. Initiatief-
nemer Herman Leusink: “We willen de
drempel voor mensen om te komen
zo laag mogelijk houden. Dit heeft ook
geleid tot het toevoegen van de zin:
“Kafemizde alkol servisimiz yoktur”,
oftewel: “We schenken geen alcohol
in ons café.” Dit om duidelijk te maken
dat wij geen gewoon café zijn.”

Waarom heb je voor Parkinson Café
Berkelland een pagina in het Turks
gemaakt?

Nickie van der Wulp, directeur van
de Parkinson Vereniging, deed een
oproep in het Parkinson Magazine:
“Zou u iets kunnen doen zodat wij er
met elkaar ietsjes meer voor iedereen
kunnen zijn.” Dat was de aanleiding
voor zowel een pagina gemaakt op
taalniveau B1, als voor de pagina in
het Turks. De Turkse gemeenschap is
de grootste groep met een migratie-
achtergrond in de gemeente
Berkelland.”

Merk je dat je een breder publiek
trekt tijdens het Parkinson Café?
“De bezoekers van ons Parkinson Café
kunnen we indelen in twee groepen:
een vrij vaste kern van bezoekers die
(bijna) altijd komen en een groep
bezoekers die komen als het thema
hen aanspreekt. Of de pagina’s op
taalniveau B1 en in het Turks zorgen
voor een breder publiek, kan ik niet
met zekerheid zeggen.”

DIVERSITEIT

Cultuursensitieve zorg voor
mensen met parkinson

Agnita Boon, sinds de start
. aangesloten bij ParkinsonNet
Functie: neuroloog Erasmus MC

Regio: Rotterdam
Onderzoek: Diverse-PD, culture-sensitive care for diverse
individuals with Parkinson’s disease

Wat is het doel van het Diverse-PD onderzoek?

“Het doel van het onderzoek is de diagnostiek en zorg voor mensen
met een diverse achtergrond met parkinson te verbeteren. Het
project bestaat onder andere uit een enquéte onder zorgverleners:
tegen welke beperkingen lopen zij aan in hun diagnostiek,
behandeling en begeleiding van mensen met parkinson met een
migratieachtergrond en welke oplossingen hebben zij eventueel

al bedacht? Ook doen we patiéntendossier-onderzoek om te
achterhalen: is er verschil in de ‘patient journey’ van mensen

met en zonder migratieachtergrond met parkinson?”

Wat zijn nu de grootste uitdagingen die zorgverleners bij
diagnostiek en behandeling van mensen met een
migratieachtergrond tegenkomen?

“Uit de enquéte bleek dat 71% van de zorgverleners uitdagingen
ondervindt in de diagnostiek en/of behandeling van mensen met
een migratieachtergrond. Taalbarriere, ander ziekte-inzicht, andere
coping-mechanismen en/of andere gezondheidsvaardigheden en
het minder goed en/of minder nauwkeurig opvolgen van de
gegeven adviezen werden als belangrijkste uitdagingen genoemd.”

Waarom is extra aandacht voor cultuursensitieve zorg voor
mensen met de ziekte van Parkinson belangrijk?

“Je bewust zijn van culturele verschillen is belangrijk voor goede
zorg. Het is goed als het begrip van de mogelijkheden en het doel
van een behandeling aansluit bij de betekenis die iemand met een
andere culturele achtergrond eraan geeft. Nu merken we bijvoor-
beeld regelmatig dat mensen opeens stoppen met medicijnen,
omdat ze op zijn. En maken mensen met een migratieachtergrond
in onze ogen minder optimaal gebruik van paramedische hulp en
derdelijns behandelingen. We zouden graag willen dat we mensen
met een migratieachtergrond net zo goed
kunnen begeleiden als mensen zonder
migratie-achtergrond.”




VERPLEEGHUISZORG

Het project Parkinson Beter Thuis
onderzoekt wat er precies nodig
is zodat mensen met parkinson
langer thuis kunnen wonen.
ParkinsonNet-verpleegkundige
Marie-Margreeth Hemmelder en
specialist ouderengenweeskunde
Danny Hommel werken vol
enthousiasme mee aan dit project.
Danny: “Onze belangrijkste
aanname is dat mensen met
parkinson te snel langdurig
worden opgenomen in het
verpleeghuis, omdat we nog niet

alle mogelijkheden benutten.”

Kortdurende parkinson verpleeghuiszorg

‘Alle mogelijkheden benutten, zodat mensen met
parkinson langer thuis kunnen wonen”’

Uit voorlopige onderzoeksresultaten van Parkinson
Beter Thuis blijkt dat er flinke verschillen zijn tussen
regio’s in Nederland: in het ene gebied kunnen

mensen langer thuis blijven wonen dan in het andere.

Danny Hommel legt uit dat er een grote kans is dat
de verschillende behandelingen die mensen in beide
regio’s krijgen, hierop van invloed zijn. Doel is dus

dat iemand met parkinson in Zeeland een overeen-
komstig traject doorloopt als iemand met parkinson
in Groningen, bij een gelijk ziektebeeld. “Ergens is het
vreemd dat dit nu nog niet het geval is.”

Danny Hommel is wetenschappelijk onderzoeker en
specialist ouderengeneeskunde bij zorgorganisatie
stichting Groenhuysen in West-Brabant. Hij is
gespecialiseerd in de ziekte van Parkinson.
ParkinsonNet-verpleegkundige Marie-Margreeth
begeleidt mensen met parkinson zowel in de begin
als in de eindfase van de ziekte.
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“Het is ontzettend fijn om in die laatste periode met
cliénten, hun naasten en ons zorgteam op te trekken”,
zegt Marie-Margreeth over het werk dat zij doet bij
zorgorganisatie Envida (Zuid-Limburg).

Intensieve band

Het is tegelijkertijd emotioneel soms een zware
baan, geeft Marie-Margreeth toe. Ze werkt als
verpleegkundige in 20 woonzorgcentra, waar ze
betrokken is bij de zorg en behandeling van mensen
met parkinson. “Het is zwaar omdat mensen zo
afhankelijk zijn van de zorg en parkinson een
progressieve ziekte is. Parkinson gaat vaak samen met
cognitieve of mentale problemen en andere ziekten.
De gemiddelde ligduur in een verpleeghuis is niet
vreselijk lang, maar je maakt de mensen wel op een
kwetsbaar deel van hun leven mee. Je hebt echt een
intensieve band.” Volgens Marie-Margreeth wordt er,
uit onwetendheid, te snel door behandelaren gezegd



Meer weten?

Lees het rapport: Overeenkomsten
en verschillen in de kortdurende
herstelgerichte zorg voor

\parkinson.

Tekst: Daan Appels

dat iemand met parkinson ongemotiveerd is. “Als
iemand in een off-periode zit, lijkt het al snel alsof
diegene zijn best niet doet. Terwijl dit niet zo hoeft te
zijn. Mensen worden vaak niet goed begrepen en ik
kan me voorstellen dat dit ze zich daardoor onmachtig
voelen.”

Juist daarom vindt ze het project Parkinson Beter
Thuis zo belangrijk. Volgens Marie-Margreeth, zelf

al ruim 20 jaar deelnemer van ParkinsonNet, ver-
groot Parkinson Beter Thuis de kennis over een hele
specifieke ziekte, met ‘eigenaardige’ kenmerken.

Het project ging in het voorjaar van 2023 van start

en onderzoekt welke zorg (denk aan een revalidatie-
traject, een kortdurende opname in het verpleeghuis
of een dagbehandeling) nodig is zodat mensen langer
thuis kunnen wonen. Dit moet uiteindelijk leiden tot
een nieuwe landelijke zorgstandaard die voorjaar 2025
wordt verwacht. In het eerste jaar bracht het project-
team de ervaringen van verpleeghuizen van twaalf
regio’s in Nederland in kaart.

Danny: “Onze aanname is dat mensen met parkinson
te snel langdurig worden opgenomen in het verpleeg-
huis, omdat we nog niet alle mogelijkheden benutten.
Mogelijkheden van kortdurende herstelgerichte zorg,
zoals geriatrische revalidatie, eerstelijns verblijfzorg
en geneeskundige zorg aan specifieke patiéntgroepen.
En mogelijkheden om, met aanvullende zorg, langer
begeleid thuis te wonen. We gaan die aanname nu
verder onderzoeken met verzekeringsdata. We ver-
gelijken daarvoor het zorggebruik tussen regio’s met
verschillende behandelpraktijken, regio’s die de moge-
lijkheden om langer thuis te wonen wel benutten en
regio’s die die mogelijkheden niet inzetten.”

Zorgroute uitstippelen

Zorg voor mensen met parkinson is in de eerste lijn
doorgaans goed geregeld. Maar bij opschaling naar
kortdurende verpleeghuiszorg is de zorg complexer,
beschrijft Danny. Vaak komen mensen na kortdurende
verpleeghuiszorg bovendien weer terug in de eerste
lijn, dat vergt een goede samenwerking.

Danny ziet daarnaast dat veel Nederlandse verpleeg-
huiszorg ‘niet is gemaakt met parkinson in gedachte’.
Daarom werkt hij samen met andere projectleden van

Parkinson Beter Thuis aan een beslismodel:

een gestandaardiseerde routekaart, waarmee
zorgverleners in de eerste lijn de beste zorg voor hun
parkinsoncliénten kunnen kiezen. Het beslismodel
maakt in één pagina inzichtelijk welke zorgproducten
(denk aan geriatrische revalidatie, eerstelijns verblijf
en dagbehandeling zonder opname) het meeste
helpen, het minst intensief zijn en hoe zorgverleners
deze tijdig inzetten.

Het lijkt tegenstrijdig, maar zo’n gestandaardiseerd
beslismodel kan juist helpen de zorg persoonlijker te
maken. “Je begint bovenaan in het beslismodel. Met
de routekaart kun je dan de conclusie trekken: dit is
een persoon die geriatrische revalidatie nodig heeft.
Weer een ander persoon volgt een andere route en
blijkt meer gebaat bij monodisciplinaire behandeling.”

Stamp of approval

Voor Envida komt het project ‘precies op het goede
moment’, legt Marie-Margreeth uit. Namens Envida
zit ze in een zogeheten ‘ketenproject’, waarbij
verschillende organisaties betrokken bij de regio-
nale parkinsonzorg zijn aangesloten, zoals het UMC
Maastricht. Doel is om zorg op maat te bieden, van
het begin tot aan het overlijden. Daarnaast ontwikkelt
Envida zelf specifieke parkinsonzorg, zoals een dag-
behandelingsaanbod. Denk aan parkinsonboksen en
-yoga, fysiotherapie en logopedie. Marie-Margeeth:
“Het project biedt expertise om daaraan handen en
voeten te geven.”

ParkinsonNet noemt ze ‘de kartrekker van het project’,
die bovendien zorgt voor een ‘stamp of approval’.

“Op maat gesneden parkinsonzorg is vaak duur. De
betrokkenheid van ParkinsonNet, een instituut met
een bulk aan kennis en expertise, geeft het project
body. Het helpt om onze raad van bestuur of
verzekeraars te overtuigen bepaalde zorg te leveren.” =

Dit project is mede mogelijk gemaakt door een subsidie van ZonMw.



De Parkinson Vereniging
is een actieve vereniging
die zich inzet voor een zo
goed mogelijke kwaliteit
van leven voor de ruim
63.500 mensen met de
ziekte van Parkinson of
een parkinsonisme. Hun
partners en kinderen
(soms tevens mantel-

zorger) zijn voor hen

enorm belangrijk. Daar-

om heeft de Parkinson
Vereniging ook veel

aandacht voor naasten.

Wat is de meerwaarde van de

Parkinson Vereniging?

De Parkinson Vereniging is dé vereniging van en
voor mensen met de ziekte van Parkinson of een
parkinsonisme en hun naasten. ledereen kan

hier terecht met vragen over parkinson(isme).
Ervaringsdeskundigheid is het belangrijkste, onder-
scheidende kapitaal van de Parkinson Vereniging.

Elkaar ontmoeten

De Parkinson Vereniging ondersteunt de uitwisseling

van ervaring en informatie tussen mensen met
parkinson(isme) en hun naasten. Dit kan fysiek,

bijvoorbeeld via Parkinson Cafés of via cursussen en

bijeenkomsten. Maar dit kan ook digitaal: via
de PV-app op de mobiele telefoon of de online
community via de website.

Informatievoorziening

De Parkinson Vereniging biedt informatie aan
mensen met parkinson(isme) en hun naasten,
waarmee zij regie over hun leven en hun zorg
kunnen nemen. Leden van de Parkinson Vereniging

ontvangen vier keer per jaar het Parkinson Magazine.

Ook geeft de Parkinson Vereniging voorlichting en
informatie aan onderzoekers, zorgverleners en
iedereen die meer wil weten over deze ziekte.
Tevens zorgt de Parkinson Vereniging ervoor dat
het publieke debat wordt voorzien van juiste
kennis over parkinson(isme).

Belangenbehartiging

De Parkinson Vereniging is een krachtige, kritische en
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De meerwaarde
van de Parkinson
Vereniging

duidelijk zichtbare belangenbehartiger waar het gaat
om het voorkomen en behandelen van parkinson
(isme). Onderwerpen komen voort uit individuele
vragen van leden aan de vereniging over problemen
die zij ervaren en uit maatschappelijke ontwikkelingen.
Belangenbehartiging betekent onder andere dat

de Parkinson Vereniging ervoor zorgt dat de stem
van mensen met parkinson(isme) en hun naasten
wordt gehoord bij wetenschappelijk onderzoek, in
zorginhoudelijke ontwikkelingen en bij politieke en
maatschappelijke organisaties.

Parkinson Vereniging en ParkinsonNet

De Parkinson Vereniging werkt in verschillende
projecten samen met ParkinsonNet, zoals Zorg voor
Parkinson, Parkinson en Werk en ParkinsonTV.
Daarnaast zijn de Parkinson Vereniging,
ParkinsonNet, ParkinsonNL en de Dutch Parkinson
Scientists verbonden in Parkinson Alliantie
Nederland om met elkaar zo snel mogelijk zoveel
mogelijk impact te maken in de strijd tegen
parkinson(isme). Samen staan we sterker!

Diagnosekaartjes

Als ParkinsonNet-zorgverlener doet u alles om zo
goed mogelijke zorg te bieden aan mensen met
parkinson(isme). Verwijzen naar de Parkinson
Vereniging gaat heel gemakkelijk met de door de
vereniging ontwikkelde diagnosekaartjes.

Zorgprofessionals kunnen gratis diagnosekaartjes
aanvragen via de website:
www.parkinson-vereniging.nl/diagnosekaartjes. =



PARKINSONNET

MijnParkinsonNet
1IN €eN nleuw jasje

Maar liefst drie nieuwe functionaliteiten en ook nog een nieuwe lik verf.

MijnParkinsonNet is het afgelopen jaar flink uitgebreid.

Persoonlijk kompas

Snel zien hoeveel multidisciplinaire bijeenkomsten u nog bij moet wonen dit jaar?
Checken of u de deelnamebijdrage al heeft voldaan? Dat gaat sinds dit jaar
gemakkelijk en snel via uw persoonlijk kompas op MijnParkinsonNet.

In het persoonlijke kompas ziet u een overzicht van uw voortgang op al uw
herregistratievoorwaarden. U komt bij uw persoonlijk kompas door op het
vernieuwde MijnParkinsonNet-dashboard op de kompas-tegel te klikken.

Online leeromgeving
Een van de bouwstenen van het netwerk is exclusieve toegang tot expertise, kennis

.I en het leren van en met elkaar. Dit is sinds begin dit jaar nog beter gefaciliteerd
onder de tegel ‘Online leeromgeving’ op het MijnParkinsonNet-dashboard.

Deze tegel geeft u als aangesloten zorgverlener namelijk toegang tot uw

persoonlijke online leeromgeving. Hierin vindt u onder andere informatie en documenten over door

u gevolgde scholingen. Ook de e-learnings van ParkinsonNet, zoals de e-learning ataxie of palliatieve
zorg voor mensen met de ziekte van Parkinson, volgt u in de online leeromgeving.

Zoals u weet trakteert ParkinsonNet dit jaar. En ook hier met kennis, zoals de
e-learning ‘basiskennis parkinson & parkinsonisme’. Deze is via de online
leeromgeving beschikbaar voor alle aangesloten zorgverleners.

Neem dus snel een kijkje en klik op het MijnParkinsonNet-dashboard onder
‘Mijn kennis’ op de online-leeromgeving-tegel.

Presentie bijhouden bij bijeenkomsten

Sinds eind vorig jaar registreren regiocodrdinatoren en andere gemachtigden
digitaal wie er aanwezig was bij een bijeenkomst. Dit kan op twee manieren: de
digitale presentielijst of de aanwezigheidscode.

Op de digitale presentielijst regelt u met een druk op de knop aan- en afwezigheid.
De aanwezigheidscode, vooral bedoeld voor grote bijeenkomsten, vult u zelf tijdens de

bijeenkomst in om uzelf aanwezig te melden.

Uw aan- of afwezigheid ziet u vervolgens direct in uw persoonlijk kompas terug, handig!



Jeany Hengeveld is 45 jaar en
heeft parkinsonisme MSA-C.
Met de juiste hulpmiddelen

en regie op de zorg woont

ze zelfstandig in een zorg-
appartement. Ze wil dat er
meer aandacht komt voor haar
progressieve hersenziekte en

zet zich daar actief voor in.

Lulers en lipenstift:

Jeany wil aandacht voor haar ziekte

Ze staat niet graag in de schijnwerpers en gaat
liever niet op de foto. Toch moet ze de publiciteit
wel opzoeken om meer aandacht te krijgen voor
haar ziekte. Dat doet ze dan ook, met haar blogs op
luiersenlippenstift.nl, media-interviews en binnen-
kort een boek. Jeany: “Voor ziekten als ALS en
parkinson is veel aandacht, maar vrijwel niemand
kent MSA. Als er meer over bekend is, kunnen
mensen in de toekomst beter worden geholpen.”

Al is het maar omdat artsen de diagnose dan moge-
lijk eerder kunnen stellen. Jeany weet pas anderhalf
jaar dat ze deze vorm van parkinsonisme heeft,
maar kampt al jaren met klachten. “Op 30 augustus
2022 hoorde ik dat ik MSA-C heb, ik weet het nog
precies”, vertelt Jeany. “Eindelijk had ik duidelijk-
heid: mijn klachten komen niet door een burn-out.
Ik ben niet gek en het ligt niet aan mij. Het heeft
lang geduurd voordat ik de juiste diagnose kreeg.
Daarmee heb ik kostbare tijd verloren.”

pnmagazine

Moeilijk te verstaan

Bij Multipele Systeem Atrofie (MSA) lijkt het vaak
alsof iemand dronken is. lemand loopt wankel,
heeft moeite met codrdinatie en is moeilijk te
verstaan. De hersenaandoening veroorzaakt steeds
meer klachten en uiteindelijk kom je eraan te over-
lijden. “Met de diagnose kreeg ik de houdbaarheid
mee van zo’n vijf tot negen jaar. Ik heb het nu zeker
vier jaar, maar mogelijk al zes jaar. MSA heeft nog
z6 veel mysteries. ledereen heeft andere sympto-
men en een ander ziekteverloop. Dat hoor ik ook
van lotgenoten met wie ik nu in een appgroep zit.”
Na de diagnose kwam Jeany bij revalidatiecentrum
Klimmendaal voor hulpmiddelen en begeleiding
van een ergotherapeut. Het begon met wandel-
stokken, maar al snel moest ze overstappen op een
speciale parkinson-rollator. “Deze rollator heeft
speciale remmen, geeft een loopritme aan met
geluid en door lasers kan ik zien waar ik mijn voet




Onderzoek naar MSA
MSA bestaat in twee
varianten, MSA-C en MSA-P.
Het is een atypisch
parkinsonisme, een agressieve
variant op de ziekte van
Parkinson, die in vroege fase
wel kan lijken op parkinson.
Op dit moment duurt het
daarom vaak lang voordat
vaststaat dat iemand MSA
heeft. Voor de behandeling
is het van belang om te
onderzoeken of er bio-
markers, meetbare indicato-
ren, zijn die kunnen helpen
met het vroegtijdig stellen
van de juiste diagnose.

Momenteel zijn er nog geen
ziekte specifieke biomarkers
voor parkinson of MSA
beschikbaar. De zoektocht

is dus naar betrouwbare
biomarkers die specifiek zijn
voor 6f MSA 6f parkinson.
Om zo in een vroege fase
onderscheid te maken tussen
beide ziekten.

Meer weten over het
onderzoek? Scan de
QR-code.

PARKINSONISME

moet neerzetten.
Heel handig
allemaal.”

Confronterende
eyeopener

In Klimmendaal
komen mensen vaak
voor revalidatie na
een hersenbescha-
diging. “Bij revali-
datie ga je van nul
naar tachtig, maar
bij mij gaat het net
andersom. Dat was
confronterend. Wat
wordt mijn toe-
komst? Het was een
eyeopener om deze
mensen te zien,
want hierdoor wist
ik wat me te wach-
ten staat en wat ik
wel en niet wil. Met
deze ervaringen kon
ik vastleggen hoe ik
het wil. Zodat het
allemaal op mijn
manier gebeurt.”

Jeany heeft veel
regie op de zorg. “lk
ben net verhuisd
naar een zelfstandig

Tekst: Tefke van Dijk

zorgappartement en kan mijn eigen logopediste
meenemen. Door haar stemoefeningen kan ik
verstaanbaar blijven. Dat is belangrijk, anders kan 31
Google het licht niet voor me uitdoen, haha.” De
logopediste is aangesloten bij ParkinsonNet, net

als haar fysiotherapeut. “Je merkt dat ze heel
deskundig zijn en goed met elkaar samenwerken.
Door de fysiotherapie blijf ik soepeler. Ik geloof er
heilig in dat sporten en bewegen helpt.”

Binnenkort start ze ook weer met ergotherapie.

“Ik wil kijken of we het een en ander kunnen
bijschaven. Zo heb ik wat moeite met de besturing
van mijn elektrische rolstoel en mijn speciale stoel
heeft wellicht wat aanpassing nodig. Door MSA heb
ik een lage bloeddruk en dan is het goed om te kun-
nen zitten. Door alle hulpmiddelen kan ik gelukkig
nog veel doen. Wel moet ik keuzes maken, want
alles kost energie en die energie kun je maar één
keer gebruiken.”

Luiers en lippenstift

Op haar bucketlist staat nu nog maar één ding: een
boek schrijven. De titel is Luiers en lippenstift en
het gaat over het leven van een jonge vrouw met
een progressieve hersenziekte. Ze beschrijft hoe
het is om steeds afhankelijker te worden en neemt
de lezer mee in haar verandering van een actieve,
onafhankelijke jonge vrouw naar ‘patiént Jeany’, die
vernederende dingen meemaakt. “Zo verbleef ik
met een vriendin in een vakantiehuisje toen het me
niet lukte om mijn incontinentieluier te verschonen.
Op dat moment was ik ook nog ongesteld. Zat ik
daar in mijn blote kont op bed te huilen. Door mijn
gehuil begon ik bovendien te plassen, terwijl mijn
vriendin me probeerde te helpen. Dat zijn génante
momenten.”

Het boek gaat ook over haar lange route naar

de diagnose en over inzicht, dankbaarheid,
vriendschap, liefde en veerkracht. “Ik wil het boek
afmaken en erover praten, want over MSA mdeten
we praten! In de zomer moet het klaar zijn. De
opbrengst gaat naar het onderzoek waar ook
neuroloog Bas Bloem bij betrokken is, zodat het
hopelijk mogelijk wordt om MSA eerder te signale-
ren. Dat gaat mij niet meer redden, maar ik gun het
mensen met MSA in de toekomst enorm.” =



Er is de afgelopen 20 jaar

32
veel gebeurd. Meer dan
we op vier pagina’s zeggen
kunnen. Maar deze hoogte-
= punten en de verhalen van
] aar zorgverleners van
't eerste uur, geven toch

ParkinsonNet s

Beleef de jaren door de ogen
van zorgverleners die al sinds
de beginjaren bij ParkinsonNet

Harold ter Hoeven - Fysiotherapeut A EEI R T

Regio: Den Haag
Werkzaam bij: Praktijk voor
Fysiotherapie H. L. ter Hoeven

Aangesloten bij ParkinsonNet? kan zeker de kwaliteit van behandeling en

“Vanaf de start van mijn eigen praktijk heb ik een begeleiding opkrikken, dat komt mensen met
enorme affiniteit met neurologische aandoeningen,  parkinson ten goede. Goede scholing en korte
in het bijzonder met parkinson. De complexiteit van lijntjes met de verschillende disciplines leiden

deze aandoening en de grote impact op kwaliteit tot optimale behandeling voor de mensen met
van leven vormden voor mij de reden om mij parkinson.”
verder te verdiepen in deze aandoening en mij
aan te sluiten bij ParkinsonNet.” Veranderingen in 20 jaar?

“Het netwerk is de afgelopen 20 jaar fors
Belang van een zorgnetwerk? uitgebreid. Meer disciplines, meer deelnemers
“Een netwerk van gespecialiseerde zorgverleners per discipline. Dit zorgt voor een kwalitatief goede

Eerste multidisciplinaire Benoemd tot

Oprichting

scholing voor ergothera- ' ZonMw Parelproject

D
ParkinsonNet peuten, logopedisten en

fysiotherapeuten
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20 JAAR PARKINSONNET

Emiel Hoefnagel - Logopedist

Regio: Nijmegen
Werkzaam bij: Logopediepraktijk Hatert

Aangesloten bij ParkinsonNet?

“Door behandelervaring van mensen met
parkinson(isme) groeide mijn interesse in het
verloop van deze ziekte. Parkinson vereist een
multidisciplinaire aanpak. Binnen zo’n multi-
disciplinair team en binnen ParkinsonNet kon ik
mij verder ontwikkelen als logopedist.”

Belang van een zorgnetwerk?

“Parkinson kent veel symptomen. Mensen krijgen
daarom zorg van diverse disciplines. Het is van
belang dat zorgverleners elkaar informeren en een
gezamenlijk beleid opstellen.”

Veranderingen in 20 jaar?

“Er komt steeds meer inzicht in de ziekte.
We kunnen mensen beter begeleiden en
behandelingen beter afstemmen.

behandeling, kortere wachttijden en optimaal
overleg met alle disciplines.”

Mooi ParkinsonNet-moment?

“Elk ParkinsonNet congres is een beleving op zich.
Het samen uitwisselen en opdoen van kennis, geeft
een heerlijk gevoel van saamhorigheid. We hebben
allemaal als doel om mensen met parkinson(isme)
te helpen met het omgaan met deze aandoening,
en maken zo echt impact.”

Aansluiting
psychosociale
zorgverleners en

diétisten bij het netwerk

Helaas moeten we ook constateren dat niet voor
alles een oplossing is.”

Mooi ParkinsonNet-moment?

“Voor mij was het mooiste moment het in
ontvangst nemen van het Parkinson Lintje in 2018.
Dit was tijdens het ParkinsonNet congres. In 2015
richtte ik de Mr. P’s Singers op, een koor van veertig
zangers met de ziekte van Parkinson. Wekelijks
train ik de zangers. We werken aan het ademen,
het articuleren, ‘het groter maken van de

"

bewegingen’.

Verbeterpunten voor de komende 20 jaar?

“Ik ben voorstander van één aanspreekpunt voor
mensen met parkinson. Dat kan ook een logopedist
of fysiotherapeut zijn. Of een opgeleide Parkinson-
Net-zorgverlener die snel te bereiken is.”

Verbeterpunten voor de komende 20 jaar?
“Meer naamsbekendheid voor ParkinsonNet.

Er zijn nog steeds neurologen, huisartsen en
andere zorgverleners niet op de hoogte van ons
gespecialiseerde netwerk. Nog steeds worden
mensen doorverwezen naar generieke praktijken.
Dit kan nog veel beter!”

Eerste apothekers
geschoold




-;! Petra van Ruitenbeek -

] Ergotherapeut
' Regio: Schiedam

Aangesloten bij ParkinsonNet?
“Ons hele team van Basalt revalidatie (toen Sophia
revalidatie) werd destijds geschoold.”

Belang van een zorgnetwerk?

“Een netwerk zorgt voor goede afstemming,
zorgverleners weten elkaar te vinden. Dat resulteert
in kwalitatief goede zorg en maatwerk.”

Veranderingen in 20 jaar?

“We begonnen met een netwerk van twintig
therapeuten en revalidatieartsen en nu zijn het er
veertig. ParkinsonNet heeft zoveel meer deelnemers.
Ook is er veel meer informatiemateriaal beschikbaar
voor zorgverleners. Dat helpt ons mensen met
parkinson goede zorg te geven.”

Mooi ParkinsonNet-moment?

“Met ons team fietsen door Den Haag, naar het
Binnenhof om een petitie aan te bieden aan de
staatsecretaris. Onderweg spraken Bas Bloem en
Marten Munneke nog een parlementair verslaggever
aan voor de pr.”

Verbeterpunten voor de komende 20 jaar?

“Ik zie een grote verschuiving vanuit de revalidatie
naar de eerstelijns- en ouderenzorg. Dat is soms lastig
omdat je daardoor je quotum dan bijna niet haalt. Het
zou goed zijn deze trend in de gaten te houden.”

Lancering 200 misver-
standen over parkinson,
vanwege het 200-jarig
bestaan van de ziekte
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ParkinsonNet-zorg-
verleners-profiel
opgesteld, gebaseerd
op de CanMEDS
systematiek

John van Loon -

Fysiotherapeut

Regio: Den Bosch

Werkzaam bij: Fysio
Engelen

Aangesloten bij ParkinsonNet?

“Ik zocht verdieping van mijn kennis over
parkinson. Een betere samenwerking tussen
verschillende disciplines bij de aanpak van
de behandeling sprak me aan.”

Belang van een zorgnetwerk?

“Korte lijnen tussen de disciplines komen de
kwaliteit van zorg ten goede. Kennis is meer
gebundeld.”

Veranderingen in 20 jaar?

“Er is meer kennis omtrent parkinson(isme).
De diagnose wordt vaker gesteld. En er zijn
meer deelnemers binnen het netwerk.”

Mooi ParkinsonNet-moment?

“Elk moment dat je iemands leven met
een advies kwalitatief kunt verbeteren. De
kleinste aanpassingen en tips kunnen een
wereld van verschil maken in het dagelijks
leven van degene met parkinson.”

Verbeterpunten voor de komende 20 jaar?
“Zorgen dat kwaliteit van zorg op hoog
niveau blijft. Mensen met parkinson
centraal blijven stellen. Samenwerking
tussen de verschillende disciplines blijven
motiveren.”

1e ParkinsonNet

podcast



20 JAAR PARKINSONNET

Gerda Staal - Logopedist

Y + Regio: Harderwijk
Werkzaam bij: Advies- en behandel-
centrum Zorggroep Noordwest-Veluwe

Aangesloten bij ParkinsonNet?

“Een jaar voor het ontstaan van ParkinsonNet
startte de Zorggroep met een multidisciplinaire
screening voor mensen met parkinson. Aansluiten
bij ParkinsonNet gaf de mogelijkheid tot kennis-
ontwikkeling maar ook in de regio tot het samen-
werken en verbeteren van de zorg.”

Belang van een zorgnetwerk?

“Goede zorg lever je niet alleen. Mensen met
parkinson hebben vaak een breed scala aan
klachten. Multidisciplinair samenwerken is daarom
noodzakelijk om goede, kwalitatieve zorg te leveren.
Een zorgnetwerk is een krachtig samenspel rond
degene met parkinson en diens omgeving.”

Veranderingen in 20 jaar?

“De afgelopen jaren zijn veel andere zorgverleners
ook aangesloten bij het netwerk. De netwerken zijn
als een olievlek over Nederland uitgesmeerd. We
werken steeds beter samen en leveren kwalitatief
betere zorg doordat we steeds meer kennis hebben
van begeleiding en behandeling rond parkinson.”

Mooi ParkinsonNet-moment?
“Een cliént had een gedicht geschreven waarin zijn

parkinson
alliantie
nederland

Lancering
paramedische
Oprichting Parkinson Alliantie

richtlijn met actieve
beslisondersteuning

B X
ParkinsonNet

geleerde vaardigheden en dankbaarheid naar
voren kwamen. Met betrekking tot ParkinsonNet
is het fantastisch dat er veel onderzoek gedaan
wordt. En wat betreft het netwerk waar ik aan
deelneem: de steeds betere samenwerking en
verdieping.”

Verbeterpunten voor de komende 20 jaar?

“Het is van belang om de komende jaren onder-
steuning te bieden bij het leveren van zorg binnen
de verpleeghuissetting. Er is meer kennis nodig
over begeleiding en behandeling van mensen met
parkinson op de woonafdelingen. Daarnaast zijn er
bij mensen in de thuissituatie veel hulpverleners
betrokken. Dat vraagt overleg maar we werken niet
onder één dak. Het is zoeken waar en wanneer we
kunnen afstemmen.

Tot slot, voor een multidisciplinair overleg krijgen
we geen vergoeding. Mogelijk kan ParkinsonNet
een overlegmodel ontwikkelen, onderzoeken wat
de voordelen zijn van dit overleg en streven naar
een vergoeding hiervoor. Dit overleg is van groot
belang om kwaliteit van leven zolang mogelijk te
behouden voor degene met parkinson en diens
omgeving.”




Paramedische richtlijn parkinson met
beslisondersteuning: samen kiezen voor
de best passende behandeling

Vanaf 2021 is er met een grote werkgroep hard aan gewerkt.

16 november 2023 was het zover: de landelijke lancering van

de Paramedische richtlijn parkinson met actieve beslis-

ondersteuning. Wat maakt deze richtlijn zo bijzonder?

De Paramedische richtlijn parkinson bevat een
beslisondersteuning die vanuit de hulpvraag

van mensen met parkinson aangeeft welke
paramedische behandelingen er mogelijk zijn en
welke discipline deze behandeling kan bieden. Dit
ondersteunt het samen beslissen van mensen met
parkinson en hun zorgverleners. Ook zorgt het
voor afstemming tussen zorgverleners. Er zijn twee
versies van de beslisondersteuning: één voor zorg-
verleners en één voor mensen met parkinson en
naasten. Beiden met dezelfde behandeladviezen,
maar qua taalgebruik passend gemaakt voor de
doelgroep. Daarnaast krijgt de richtlijn twee keer
per jaar een update op basis van de nieuwste
kennis. De richtlijn blijft dus actueel.

Andere manier van werken

De beslisondersteuning maakt de richtlijn beter
bruikbaar in de praktijk. Het is geen richtlijn voor in
de (digitale) kast, maar een kennistool die zorg-
verleners actief kunnen gebruiken. Projectleider
Ingrid Sturkenboom is enorm trots op het resultaat:

Veerle Zeller, diétist

pnmagazine

“De richtlijn geeft mij inzicht
in hoe ik mijn behandeling
kan optimaliseren door
samenwerking met

paramedische collega’s.”

“De nieuwe paramedische richtlijn is volledig
gebouwd op de vraag van de zorgverlener en de
mens met parkinson. Dat is uniek. Het vraagt om
een andere manier van werken, maar wel één die
het werk efficiénter, vriendelijker en meer service-
gericht maakt. Het is raadzaam om de tijd te
nemen om de mogelijkheden en het gebruik van de
richtlijn te verkennen en er actief mee aan de slag
te gaan. Er zijn instructiefilmpjes beschikbaar met
uitleg van de verschillende functionaliteiten. Ook is
er een draaiboek voor een multidisciplinair overleg
waarin zorgverleners met de beslisondersteuning
aan de slag kunnen gaan om er zo vertrouwd mee
te raken.”

Richtlijn in de praktijk

De beslisondersteuning is een handig instrument
voor zowel paramedici als verwijzers naar para-
medische zorg. Zij kunnen hiermee opties voor
paramedische behandeling vinden bij een bepaald
hoofdprobleem van de persoon met parkinson.
Aanbevelingen die verschijnen zijn passend bij de

Direct naar de richtlijn
De Paramedische richtlijn
parkinson is het meest
geschikt voor gebruik op pc,
laptop of tablet. Bekijk de
paramedische richtlijn via:
https://www.parkinsonnet.nl/
paramedische-richtlijn/




PARAMEDISCHE RICHTLIJN PARKINSON

ziektefase en andere kenmerken
van degene met parkinson, zoals
leerbaarheid.

Zorgverleners kunnen de beslis-
ondersteuning invullen in voor-
bereiding op een consult, maar zeker
ook samen met hun cliént. Vanuit

de weergave voor zorgverleners
kunnen zij direct doorklikken naar
de weergave voor mensen met
parkinson om de aanbevelingen te
bespreken. Het is direct zichtbaar wie
welke aanbevelingen kan uitvoeren.
In combinatie met de verslagfunctie
om informatie te delen, ondersteunt
dit afstemming tussen betrokken
zorgverleners.

Bij iedere aanbeveling staat een
concrete beschrijving wat deze
inhoudt. Naast de aanbevelingen,
kunnen zorgverleners altijd de onder-
liggende richtlijn raadplegen om de
achtergrond en onderbouwing van de
aanbevelingen te lezen. Zo helpt de
richtlijn bij het opfrissen en vergroten
van de kennis bij zorgverleners.

De ontwikkeling van de Paramedische
richtlijn parkinson was een actieve
samenwerking van ParkinsonNet,

de Parkinson Vereniging, de para-
medische beroepsgroepen KNGF,
Ergotherapie Nederland, NVLF, VvOCM,
NVD, HAN University of Applied
Sciences, de V&VN en het Radboud-
umc, met subsidie van ZonMw. =

hun behandeling.”

Eric van Veen, fysiotherapeut
“Sommige mensen met parkinson of hun naasten
hebben behoefte aan informatie. Met de nieuwe
online paramedische richtlijn kan ik ze

helpen met het maken van keuzes in

“Een prachtig product waar je mee '
moet leren werken”

Wilfred van der Maas, coordinator en

expert fysio- en oefentherapie bij

ParkinsonNet, heeft samen met Wim, die leeft met de ziekte
van Parkinson, de Paramedische richtlijn parkinson gebruikt.

Wilfred: “Wim en ik kennen elkaar al jaren. Wim leeft al ruim
10 jaar met parkinson en begin vorig jaar onderging hij een

DBS operatie. Met tussenpozen is hij bij mij onder behandeling.
Na de lancering van de nieuwe paramedische richtlijn, stuur ik
hem een enthousiast bericht. Ik ben benieuwd wat hij vindt van
dit nieuwe product. Een dag later stuurt hij mij een antwoord
terug: ‘Misschien ligt het aan mij, maar ik vind het niet zo
makkelijk te gebruiken.’

Een week na ons telefonische contact, spreken we elkaar in
ons gezondheidscentrum. Wim vertelt wat hij ervaart: ‘Wat ik
ontzettend waardevol vind, is het heldere overzicht van alle
problemen. Ook vind ik het heel fijn te weten dat de informatie
betrouwbaar is. En ja, zo’n overzicht van alle problemen, is ook
wat confronterend moet ik zeggen...”

We praten door. In ons gesprek ontdekken we allebei dat de
paramedische richtlijn een prachtig middel is om in overleg te
gaan over het ‘beste’ behandelplan. Zoekend en vragend helpt
de richtlijn om écht samen keuzes te maken. Naast specifiek
keuzes maken, geeft de richtlijn ook inzicht. Tijdens onze ont-
dekkingstocht benoemt Wim dat verstaanbaar spreken ook een
probleem is. Ik laat hem zien en leg hem uit dat een logopedist
daar goed bij kan helpen.

De verkenning met de richtlijn, legt bij Wim ook problemen
met filteren en overzicht houden bloot. Die spelen hem parten
bij het gebruik en de uitleg. ‘Maar daar direct over in gesprek
gaan, dat is misschien wel een mooie bijvangst’, zegt Wim met
een glimlach.

Dit ervaringsverhaal verscheen eerder in het Parkinson Magazine
van de Parkinson Vereniging.



“Als ik blijf
bewegen 1s

alles makkelijker”

In het najaar van 2023 presenteerde ParkinsonTV zes
afleveringen ‘in beweging’. Afleveringen vol beweeg-
vormen, kennis en inspiratie, speciaal voor mensen met

parkinson(isme). Dirk de Groot en Roelof Landman leven

Beweeg mee!

U kunt de afleveringen nog steeds
terugkijken via www.parkinsontv.nl/
inbeweging. Tai chi, dans, loopbewegingen,
yoga, balsporten en boksen. In iedere
aflevering staat één beweegvorm centraal,
waarbij beweegdocent Trudi Nolte u
motiveert om mee te doen. Ervarings-
deskundigen vertellen wat bewegen voor
hen betekent en in korte kennisclips geven
deskundigen extra informatie.

Nieuws

Deze zomer presenteren we twee nieuwe
afleveringen van ParkinsonTV in beweging.
Hierin staan de thema’s balans en kracht
centraal. Houd de website in de gaten voor
de exacte data van de uitzendingen en
beweeg deze zomer weer met ons mee!

Meer bewegen met de Parkinson
Beweegzoeker

Naast ParkinsonTV in beweging zijn er meer
mogelijkheden. Met de Parkinson Beweeg-
zoeker kunnen mensen in hun eigen buurt
zoeken naar beweegactiviteiten. Biedt u als
zorgverlener zelf beweegactiviteiten aan
speciaal voor mensen met parkinson? Meld
u dan aan op de beweegzoeker zodat
mensen u terugvinden in het overzicht.

met parkinson en deden mee tijdens de opnames. Ze

vertellen waarom bewegen voor hen een onmisbaar

onderdeel is van hun dagelijkse routine.

Dirk de Groot ® Wezep
Parkinson sinds: 2011
Uitzending: loopbewegingen

Bewegen betekent voor mij...

“Heel veel. Als ik te veel stil zit krijg ik stijve spieren.

Als ik blijf bewegen is alles makkelijker. Ik beweeg
het liefst de hele dag. Maar in de middag is mijn
batterij leeg dus moet ik even een uurtje gaan
liggen. Ik loop veel maar ben bijvoorbeeld ook druk
bezig in de tuin rondom ons complex. Ik heb altijd
een stappenteller bij me en ik zet dan met gemak
8.500 stappen. En als ik ga wandelen kan dat wel
oplopen tot 14.000.”
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Neem een kijkje op de
beweegzoeker. Scan de

QR-code. \J

Ik heb aan ParkinsonTV in beweging
meegedaan omdat...

“Je spreekt tijdens de opnames andere mensen die
hetzelfde meemaken als jij. Je kunt ervaringen en
informatie uitwisselen. Dat kun je ook allemaal
vinden achter de computer, maar ik vind het
prettiger om direct met mensen te spreken. Dat is
heel waardevol want door die gesprekken worden
mij weer dingen duidelijk. Ik zie dat andere mensen
dezelfde klachten ervaren en realiseer me dat ook
die bij parkinson horen. En als je vragen hebt kun
je die direct stellen. Ik vind het heel fijn om met
anderen in gesprek te zijn.”
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Bewegen betekent voor mij...

“Mijn motivatie om te bewegen is dat beweging
goed is om het parkinson-proces te vertragen. Of
dat voor mij ook zo is, weet ik natuurlijk niet. Want
ik weet niet hoe ik er aan toe zou zijn als ik niet zou
bewegen. Ik heb altijd al wel gesport. Maar vooral,
zoals veel mensen, ’s avonds na het werk een
blokje om. Of een keertje hardlopen. Nu probeer
ik echt iedere dag te bewegen, ik ga wandelen of
speel badminton. Dat laatste doe ik één keer per
week sinds ik parkinson heb. Mijn fysiotherapeut
wees mij op een speciale badminton-groep voor
mensen met parkinson.”

Ik heb aan ParkinsonTV in beweging
meegedaan omdat...

“In onze badminton-groep kregen we een oproep:
‘Wie heeft er interesse?’ Ik heb direct gezegd ‘geef
mij maar op’. Ik ben altijd wel benieuwd wat dit
soort dingen me brengen. Zelf vind ik het belang-
rijk om in beweging te zijn en ik wil dat ook graag
uitdragen.”

Mijn sport...
“Badmintonnen is iets wat ik eigenlijk alleen

Mijn sport...

“Nordic walking. Ik liep altijd al veel met mijn
vrouw. Zonder stokken ga ik voorover lopen en
maak na een tijdje kleinere passen. De stokken
helpen me rechtop te lopen en grote passen te
maken. Het geeft me ritme. |k kan dat zo een paar
uur volhouden. Sommige mensen vinden die stokken
maar raar, dan zeg ik: ‘Mensen, ik doe het niet voor
jullie, ik doe het voor mezelf. En mij helpt het!”

Het programma ParkinsonTV in
beweging is waardevol omdat...
“Als kijker zie je wat andere mensen doen aan
beweging. En je ziet dat zij er baat bij hebben.

Tekst: Milou Dekkers

kende van vroeger op de camping. Ik had het ooit
wel eens gedaan. Sinds ongeveer een jaar doe ik
het iedere maandagavond. Het is geen standaard
badminton maar een les speciaal voor mensen
met parkinson. De training wordt verzorgd door
een arts-neuroloog in opleiding. En na de les is

er in de kantine nog tijd voor een kopje koffie. En
om even bij te praten. Het gaat dan vaak over de
verschillende parkinson-verschijnselen die mensen
hebben. Ik vind het uitwisselen van die ervaringen
ook heel waardevol. Ik merk dat ik na het badmin-
tonnen fitter naar huis ga. En ook na een rondje
wandelen voel ik me vaak beter. Al moet ik me er
soms wel toe zetten om te gaan.”

Het programma ParkinsonTV in

beweging is waardevol omdat...

“Het is goed dat mensen ervan op de hoogte zijn
dat bewegen goed voor je is. Dit programma draagt
daar aan bij. Bewegen is belangrijk.”

Het leukste aan mijn deelname aan
ParkinsonTV in beweging...

“Ik weet niet of het nou mijn verdienste waren,
maar sinds het programma ParkinsonTV in beweging
is onze badminton-groep wel gegroeid. We spelen
nu iedere week met 14 mensen. Verder kreeg ik veel
leuke reacties van familie en vrienden.”

Het kan soms best een drempel zijn om meer te
gaan bewegen. Maar als je ziet dat het andere
mensen zo helpt kan dat wel stimuleren om ook

in beweging te komen. Dat zou ik ook echt willen
meegeven. Al loop je maar naar de winkel. Ook dat
is beweging.”

Het leukste aan mijn deelname aan
ParkinsonTV in beweging...

“De informatie en contacten die je opdoet tijdens
de opnamedag. Sommige bekenden zeiden: ‘Dat je
dat durft’. Maar hier thuis loop ik ook, dat kan ook
iedereen zien. Dat heb ik daar ook gedaan. Dat is
niet zo veel anders.”

ParkinsonTV in beweging is mede gefinancierd door ParkinsonNL en de opbrengst van BikevoorParkinson 2022.



. Leefst1jl als onderdeel

van de zorg

Voeding en beweging zijn twee bekenden als het
gaat om leefstijl. Maar ook stress, slaap en zelf-
management horen bij leefstijl en hebben boven-
dien invloed op de gezondheid. In het onderzoeks-
project ‘Een geintegreerde leefstijlbenadering voor
mensen met de ziekte van Parkinson (SENSS)’, staan
deze vijf domeinen centraal. “Dat is uniek”, vertelt
Nienke de Vries, onderzoeker bij het Radboudumc
Expertisecentrum voor parkinson en beweeg-
stoornissen en projectleider van dit onderzoek.
“Geintegreerde leefstijlbenadering wil zeggen, niet
bij voorbaat kiezen voor één leefstijldomein maar
een gecombineerde leefstijlbenadering waarbij
naar het complete plaatje gekeken wordt. Meestal
gaat het over voeding en bewegen, dat zijn natuur-
lijk belangrijke aspecten van leefstijl maar in dit
onderzoek zijn we meer compleet.”

Startpunt voor het leefstijlonderzoek was de
leefstijlkeuzehulp, ontwikkeld door ParkinsonNL

en ZorgKeuzelab (zie pagina 46). “Met een multi-
disciplinair team ontwikkelden zij een online keuze-
hulp voor de vijf leefstijldomeinen die we ook in dit
onderzoek als uitgangspunt nemen.” Het invullen
van de leefstijlkeuzehulp helpt mensen met
parkinson te bepalen op welke domeinen zij hun
leefstijl kunnen en willen verbeteren. “En zo is de
leefstijlkeuzehulp eigenlijk de basis voor dit project.
Want mensen moeten aan de slag met leefstijl,
oké. Er is nu een leefstijlkeuzehulp, oké. Maar we
moeten daar ook een vervolg aan geven. En
mensen daarin begeleiden.”

Gezondheidswinst en kosteneffectiviteit
“We onderzoeken de voordelen qua gezondheids-
winst. Maar ook kosteneffectiviteit is belangrijk om
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Dat leefstijl van invloed is op gezondheid,
dat weten de meeste zorgverleners wel.
Maar hoe maken we leefstijl onderdeel
van de zorg?

te onderzoeken. Want wat doen leefstijlinterventies
met de gezondheid? En hoe houden we de zorg-
kosten laag. Het stepped care model kan daarbij
helpen.”

Stepped care staat voor hoeveel zorg en begelei-
ding iemand ontvangt (zie figuur 1). Niet iedereen
heeft dezelfde vorm van begeleiding nodig. Bij de
start met de leefstijlkeuzehulp kijken mensen met
parkinson eerst met een coach ‘op welke leefstijl-
domeinen wil ik iets verbeteren’? En vervolgens
kijken zij samen: ‘Kan dat alleen? Of met hulp?

En hoeveel hulp dan?’

Het stepped care model kent vijf stappen, waarbij
altijd een leefstijlcoach de voortgang monitort.
Stap 1, gebruik van de leefstijlkeuzehulp. Stap 2,
zelf met leefstijl aan de slag met informatie uit

de keuzehulp. Stap 3, extra hulp van digitale
middelen, bijvoorbeeld een mindfulness app of
online slaaptraining. Stap 4, intensieve begelei-
ding door een leefstijlcoach en stap 5, leefstijl-
verbetering met hulp van gespecialiseerde
ParkinsonNet-zorgverleners. “Bij de start maken
coach en degene met parkinson samen een plan.
Dat kan dan altijd nog worden aangepast naar
meer of minder begeleiding. En zo ontstaat dus een
onderzoek naar de kosteneffectiviteit van een
geintegreerde en stepped care leefstijlbenadering.”

“Het mooie is”, vindt Nienke: “We bieden geen
standaardprogramma, zoals nu vaak nog het

geval als het om leefstijl gaat. We kiezen voor een
persoonsgerichte aanpak, kijkend naar de aspecten
die voor degene met parkinson belangrijk zijn. Dat
leidt straks hopelijk tot een duurzaam effect van
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de leefstijlverbetering, want het komen tot een
gedragsverandering is ontzettend lastig.”

Zorgverleners als deskundigen

In het onderzoek zijn organisaties met expertise
op de verschillende leefstijldomeinen betrokken.
Mensen met de ziekte van Parkinson, inhoudelijke
experts op de leefstijigebieden en deskundigen op
het vlak van parkinson. Zo zijn ook ParkinsonNet-
zorgverleners betrokken.

“Zij zien het belang van leefstijl en zijn betrokken
bij stap 5 van het stepped care model. Ook denken
zij mee over de implementatie van leefstijl in de
zorg. Wat moeten wij als zorgverleners kunnen in
de toekomst? Hoe maak je leefstijlinterventies een
integraal onderdeel van zorg? Krijgen zorgverleners
een opleiding in coaching? Of worden er leefstijl-
coaches onderdeel van de zorg? Daar zijn heel veel
keuzes in te maken.”

Het onderzoek startte 1 maart 2024 en in 2027
worden de eerste resultaten verwacht. Bij een posi-
tieve uitkomst van het onderzoek — wanneer

de gecombineerde leefstijlbenadering leidt tot
gezondheidswinst én kosteneffectiviteit — is het
doel zorgverleners één pakket met leefstijlinitiatie-
ven te bieden waarmee leefstijl onderdeel wordt
van de reguliere zorg. Nienke: “Dat leefstijl belang-
rijk is, is bij de meeste zorgverleners wel geland.
Alleen de tijd en de expertise om er iets mee te

Tekst: Milou Dekkers

doen ontbreekt vaak. Met een pakket aan leefstijl-
initiatieven, hebben zorgverleners concrete opties
die ze kunnen inzetten.” a1

Er zijn verschillende routes voor uiteindelijke
implementatie. Bijvoorbeeld de keuzehulp inzetten
via de parkinsonverpleegkundige of via paramedici.
“Degene die vervolgens het leefstijltraject begeleidt,
hoeft misschien niet altijd een gespecialiseerde
paramedicus te zijn. Misschien kan het ook goed-
koper en efficiénter. Coaches zijn in de zorg nog
relatief onbekend terrein. Een leefstijlicoach is daar-
om onderdeel van het onderzoeksteam. Het is een
experimentele setting waarbij we hopen op meer
kennis over de opbrengst van leefstijlinterventies”,
besluit Nienke.

Heeft u vragen of wilt u
meer weten over dit
onderzoek? Dan kunt u
contact opnemen met
nienke.devries@
radboudumc.nl

Het leefstijlonderzoek is een
samenwerking tussen:

Radboudumc, ParkinsonNet, -
Nienke de Vries

Kempenhaeghe, Health Ecore,
ZorgKeuzelab, Maastricht Universitair Medisch
Centrum, Technische Universiteit Eindhoven en
ervaringsdeskundingen van de Parkinson Vereniging.

Gezamenlijke besluitvorming en continue monitoring door leefstijicoach

Gebruik van

Zelfstandig
aan de slag
met de
informatie
uit de
keuzehulp

Parkinson
Leefstijl
Keuzehulp

Unieke Elementen

1. Stepped care model.

digitale
hulpmiddelen
(apps en
online
trainingen)

Persoonlijke
coaching
door
leefstijlcoach

. Vijf leefstijldomeinen in één benadering: bewegen, voeding, slaap, stress en zelfmanagement.

2
3. Gezamelijke besluitvorming over in welke stap en met welk domein te starten.
4

Figuur 1.

. Continue monitoring door leefstijlcoach waardoor persoonlijke aanpassingen mogelijk zijn.
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Tekst: Sanne Bouwman

Implementeren 1n de
v1jide versnelling

“Ik heb het nog nooit gedaan, dus ik denk dat ik
het wel kan.” Het zijn de wijze woorden van Pipi
Langkous, maar in dit geval neemt het team van
ParkinsonNet internationaal deze uitspraak ook
graag ter harte. Wat we gaan doen? In versneld
tempo ParkinsonNet implementeren in maar liefst

drie verschillende landen en in totaal vier regio’s.

De regio’s waar het om gaat liggen in Frankrijk,
Italié en Polen. Vanuit een Europese THCS
(Transforming Health and Care Systems) aanvraag,
ontvangen ParkinsonNet én de drie deelnemende
landen apart van elkaar een subsidie. Vanuit die
subsidie toetsen we samen of het mogelijk is om
een innovatie als het ParkinsonNet-model

in kortere tijd en op grotere schaal uit te

rollen. Concreet betekent dit, dat het team van
ParkinsonNet internationaal ‘slechts’ als achter-
wacht en coach fungeert en de vier regio’s zelf
alle verantwoordelijkheid, taken en rollen op zich
nemen tijdens het organiseren en uitvoeren van
het project in hun eigen land.

ParkinsonNet als coach
Ingrid Sturkenboom, expert ergotherapie, Hanneke
Kalf, expert logopedie en Maarten Nijkrake, expert

’n zorgvérleners
dent met collega’s
grid Sturkenboom.

pnmagazine

Wist u dat...
ParkinsonNet inter-
nationaal ook actief is
op LinkedIn? Volg het
team van ParkinsonNet
internationaal:

fysiotherapie nemen de schone taak op zich om
op afstand trainers op te leiden en te coachen.
Een coachende en ondersteunende projectleider,
Maxime Steppe, maakt het team compleet. Zij
beantwoordt alle vragen over de organisatie van
ParkinsonNet en deelt inzichten over het opzetten
van een netwerk.

Dat is best spannend!

Een spannende stap, want bij internationale
projecten was het team uit Nederland tot nu toe
van a tot z betrokken en vaak zelfs ter plekke
aanwezig. Maar ook een hele mooie stap, want met
een missie zo groot als die van ParkinsonNet — de
allerbeste zorg voor iedereen met parkinson, waar
dan ook ter wereld — moet je ondernemen om op
grotere schaal mensen te helpen.

Niet zonder evaluatie

Uiteraard evalueren we dit grote project na

afloop zorgvuldig. Om vervolgens de volgende
bewegingen richting onze wereldwijde missie te
maken. De uitkomst laat nog even op zich wachten.
Aangezien het project na de zomer van 2024 start
en dan zeker twee jaar duurt. Pas daarna weten
we, of we dat wat we nog nooit gedaan hebben,
ook écht kunnen.=

efi"Maarten, Hanneke en
1 daar een enthousiaste
ren over parkinson.



ZORG VOOR PARKINSON

Toekomstbestendige zorg
met Zorg voor Parkinson

Het aantal mensen met

m

=y

parkinson neemt wereldwijd

toe. Tegelijkertijd neemt

door de vergrijzing het aan-

tal werkenden in de zorg af.

Hoe kunnen we over 5 of 10 ‘
jaar nog steeds alle mensen

voorzien van goede zorg? ParkinsonNet is

één van de samen-
werkingspartners
van Zorg voor
Parkinson*. Samen
met ParkinsonNet-
zorgverleners

en mensen met
parkinson zoeken
we in dit samen-
werkingsverband
naar een slimme
manier om de zorg
toekomstbestendig vorm te geven. We zetten in

op passende zorg, zinnig en zuinig, ondersteund
door technologie en informatievoorziening. De
ontwikkelde zorgverbeteringen helpen mensen met
parkinson zelf de regie te pakken, zorgverleners
zorg op maat te leveren en regionaal en domein-
overstijgend samen te werken. Deze zorg-
verbeteringen ontwikkelen we samen en zijn te
zien op de website www.zorgvoorparkinson.nl.

Binnen Zorg voor Parkinson
werken zorgverleners,
mensen met parkinson(isme)
en hun naasten samen om
de parkinsonzorg in de regio
Arnhem/Nijmegen en
omstreken toekomst-

bestendig te maken.

Digitaal samenwerkingsplatform
Interdisciplinair samenwerken is een belangrij-

ke voorwaarde voor het leveren van goede zorg,
maar ook vaak een uitdaging voor de betrokken
zorgverleners. Het is bijvoorbeeld lastig om een mo-
ment te vinden waarop alle betrokken zorgverleners
met elkaar en met degene met parkinson en hun
naasten kunnen afstemmen. Een digitaal samen-
werkingsplatform kan hierin van meerwaarde zijn.

Een belangrijke stap dit jaar is de pilot in de
Zorg-voor-Parkinson-regio’s met het samen-
werkingsplatform cBoards. Dit is een bestaand
platform waarin een omgeving speciaal voor
parkinson is gemaakt. Op deze plek kunnen alle
betrokken zorgverleners elkaar makkelijk vinden en
samen met degene met parkinson en hun naasten
werken aan een geintegreerd behandelplan. Ook is
het mogelijk via dit platform online hulpmiddelen
aan te bieden om zorgverleners te ontlasten en
zelfmanagement van mensen met parkinson te
faciliteren. Bij positieve ervaringen kunnen andere
ParkinsonNet-regio’s mogelijk ook gebruik maken
van het samenwerkingsplatform.

Meer ondersteuning in zelfmanagement
Het maximaal ondersteunen van mensen met
parkinson en naasten in ‘zelfmanagement’ vinden
de betrokken partijen belangrijk. Via de website van
Zorg voor Parkinson vinden mensen de weg naar
betrouwbare informatie, parkinsonspecifieke
activiteiten in de regio, contact met andere
mensen met parkinson in de regio en, via de
Parkinson Zorgzoeker van ParkinsonNet, naar
gespecialiseerde zorgverleners in de buurt. Een
regionaal servicepunt beantwoordt vragen zodat
zorgverleners hiernaar kunnen verwijzen en zij zich
in hun consulttijd volledig kunnen richten op de
eigen behandeling. Bij het organiseren van deze
regionale informatievoorziening werkt het regio-
naal servicepunt nauw samen met de landelijke
Parkinson Vereniging.
ang voor
« “Barkinson

*Zorg voor Parkinson is een initiatief en samenwerkingsverband van Radboudumc, Rijnstate, CWZ, Bernhoven en

Maasziekenhuis Pantein en is tot stand gekomen in samenwerking met de Parkinson Vereniging en ParkinsonNet.



O de Ons jubileumjaar is al bijna halverwege,
44 maar ook voor de komende maanden staan
er nog genoeg feestelijkheden, projecten

|
plannlng en evenementen op het programma.

Impress: implementatie
online logopedie

Recent onderzoek naar online logopedie
bij parkinson (de Perspective-studie)
laat zien dat het online behandelen

van problemen met verstaanbaarheid,
mensen met parkinson helpt. Twee
specifieke onderdelen maken deze
behandeling tot een succes. Allereerst
het gebruik van de Voice trainer

met dashboard. Hiermee monitort de
logopedist op afstand het gebruik van de
Voice trainer. Dat geeft waardevolle
inzichten in hoe het spreken in het :
dagelijks leven gaat. Succesfactor twee: de
logopedisten ontvangen online coaching,
die de kwaliteit van de behandeling naar
een hoger niveau tilt.

ParkinsonNet ontving een ZonMw-
subsidie om deze bewezen innovaties
nu landelijk te implementeren in
logopedische behandelingen van
volwassenen met dysartrie. Omdat de
Voice trainer de spraakverstaanbaarheid
bij zowel parkinson als ataxie kan
verbeteren, richt het project genaamd
‘Impress’ zich op beide groepen.

Podcasts op de planning!

De eerste ParkinsonNet podcast van dit jaar staat
inmiddels online: proactieve zorgplanning. Deze
aflevering gaat over ‘praten over de toekomst’ en
wat uw rol als zorgverlener is in dit gesprek.
Maar er staat dit jaar nog meer op stapel.
In de maak is een podcast over mindful-
ness bij parkinson. Ook de thema'’s ‘blaas-
problemen’ en ‘oorzaken van groeiend
aantal mensen met
parkinson’ staan voor dit
jaar nog op de planning.
Luister ze via uw favo-
riete podcast-app!

De voorbereidende fase van Impress is
nu in volle gang. In het najaar gaat de
daadwerkelijke implementatie van start.
Wilt u graag op de hoogte blijven van de
ontwikkelingen? Houd dan de project-
pagina in de gaten.

pnmagazine



OP DE PLANNING

Informatie en ontmoeting
op het platform Jong &
Parkinson

De ziekte van Parkinson treft steeds vaker mensen die vol

in het leven staan. Deze mensen lopen tegen specifieke proble-
men aan op het gebied van werk, kinderen en seksualiteit.
Vorig jaar fietsten we tijdens BikevoorParkinson een record-
bedrag bij elkaar. In combinatie met een subsidie van Parkin-
sonNL gebruiken we dit geld nu voor de doorontwikkeling van
een informatie- en ontmoetingsplatform voor jonge mensen We bestaan dit jaar
met de ziekte van Parkinson. ParkinsonNet, de Parkinson
Vereniging en YEP (Young & Parkinson) werken samen met
mensen met parkinson aan het verzamelen van informatie dankzij u, de zorgverlener
voor vragen waarop nu nog moeilijk een antwoord te vinden is. die zich iedere dag vol

20 jaar! En dat is mede

Vijf thema’s die op dit platform centraal staan zijn: SRR SC LU

1. Werk, studie, wonen en financién met parkinson(isme) de
2. Relatie en gezin allerbeste zorg te bieden.
3. Lichamelijke en geestelijke gezondheid en leefstijl
4. De partner en het kind als mantelzorger

5. Vrije tijd en sociale contacten alle ParkinsonNet-

Daarom zetten we

zorgverleners dit jaar
Het platform vult zich de komende maanden met achter-

grondartikelen, vlogs, blogs, podcasts en ervaringsverhalen.
Neem alvast een kijkje op het platform! ontving al het naslagwerk

extra in het zonnetje. U

‘basiskennis parkinson
& parkinsonisme” in uw
online leeromgeving in
MijnParkinsonNet. En
leuk nieuws, want er

volgen dit jubileumjaar

nog meer cadeautjes. Wat

precies, dat laten we nog

even een verrassing!

Regiocoordinatoren opgelet!

De regiocoodrdinatorendag 2024 staat al op onze kalender:
woensdag 9 oktober in hotel Mitland te Utrecht. We kijken
ernaar uit om er samen weer een mooie, inspirerende en
informatieve dag van te maken. Noteert u hem ook vast
in uw agenda?




Parkinson
stoppen
begint nu.

Leven met parkinson

is - voor de inmiddels
63.500 patiénten - als
een achtbaan, waarin

je je tussen hoop

en vrees begeeft.

Toch krijgt de snelst
groeiende neurologische
aandoening wereldwijd
niet de aandacht en
focus die ze verdient.
ParkinsonNL verlegt
grenzen op het gebied
van onderzoek, innovatie
en voorlichting. En gaat
op die manier versneld
stappen zetten voor een
wereld zonder parkinson.

Draag bij aan
onderzoek,
innovatie en
voorlichting

Scan de QR-code:

ParkinsonNL investeert €200.000,-
in kwaliteit van leven en zorg

In 2023 deed ParkinsonNL een subsidie-
oproep voor innovatieprojecten die
bijdragen aan een zo goed mogelijke
kwaliteit van leven en kwaliteit van zorg
voor mensen met parkinson(ismen).
Onderzoekers konden maximaal € 50.000,-
aanvragen voor een tweejarig project.

Na beoordeling door wetenschappelijke
experts en ervaringsdeskundigen zijn
deze vier innovatieprojecten toegekend:
HIIT-ing apathie. Een nieuwe behandeling voor apathie bij mensen met
de ziekte van Parkinson met diepe hersenstimulatie. Door: Karlijn Musch,
Amsterdam UMC.

Oontwerp van een gepersonaliseerde, op activiteiten gerichte training
met video-ondersteuning, voor mensen met de ziekte van Parkinson en

cognitieve problemen. Door: Dr. Ingrid Sturkenboom, Radboudumc.

Type It Down. Ontwikkeling en evaluatie van een ondersteunend

handapparaat om te helpen bij het typen om deelname aan een steeds
verder digitaliserende maatschappij te bevorderen. Door: Dr. ir. Gert
Pasman, TU Delft & Erik Prinsen, Roessingh Research and Development.

Cue2Walk@Home. Zelfmanagement van Mobiliteit en Bevriezing van

het Lopen met eHealth aanpak bij mensen met de ziekte van Parkinson.
Door: Erwin van Wegen, Amsterdam UMC.

Meer lezen over de door ons gefinancierde innovaties?

Ga naar www.parkinson.nl/innovatie

ParkinsonNL heeft in februari 2024 een nieuwe subsidieoproep
opengesteld voor onderzoeksprojecten die bijdragen aan het voorkomen,
remmen, stoppen en uiteindelijk kunnen genezen van parkinson(ismen).
Eris in totaal tussen de € 600.000 - € 800.000 beschikbaar. Eind 2024 zal
naar verwachting bekend worden welke projecten worden gefinancierd.

ParkinsonNL lanceert leefstijlkeuzehulp en start pilot

Een gezonde leefstijl met regelmatig
bewegen, gezonde voeding,
ontspanning en goed slapen heeft
positieve effecten op bepaalde
symptomen van parkinson. Het

is alleen niet altijd eenvoudig om
leefstijl blijvend te veranderen.
Daarom heeft ParkinsonNL de
leefstijlkeuzehulp voor mensen

met parkinson ontwikkeld, samen
met een brede groep stakeholders
(onderzoekers, zorgverleners,
mensen met parkinson en naasten)
en ZorgKeuzelab. Het doel is om

mensen met parkinson beter te
informeren, te ondersteunen bij
het kiezen waar zij mee aan de
slag willen gaan en te helpen een
gezonde leefstijl vol te houden.
De keuzehulp is te vinden op de
website van zowel ParkinsonNL en
op de website van de Parkinson
Vereniging. Binnenkort zal ook
een pilot implementatie starten
in drie zorginstellingen, waar de
keuzehulp onder begeleiding van
een parkinson verpleegkundige
uitgereikt zal worden.

Donatiebox voor speciale gelegenheden

Speciale momenten zorgen voor bijzondere
herinneringen. Maak op zo'’n moment een mooi gebaar
en vraag om een gift en draag bij aan het remmen,
genezen en uiteindelijk voorkomen van parkinson(ismen).
Dat kan met onze donatiebox. We hebben onze
bestaande uitvoering aangevuld met verschillende
varianten zodat je de box kunt laten aansluiten bij de
gelegenheid. De donatieboxen zijn gratis aan te vragen
via onze website: www.parkinson.nl/donatiebox



BIKEVOORPARKINSON

Samen op de trappers voor parkinson
10¢ BikevoorParkinson

Op zaterdag 7 september staan we

Ook dit jaar fietst u weer verschillende lussen.
Hoeveel van de vier lussen u fietst, wanneer u
de Cauberg in Valkenburg. Fietsen eraan begint en met wie, beslist u op zaterdag

we voor de 10° keer voor een mooi 7 september helemaal zelf.

voor de 10° keer samen onderaan

parkinsonproject. Vieren we voor de We zijn druk bezig het online informatie- en

10° keer een feestje na afloop van ontmoetingsplatform voor mensen met
parkinson(isme) die vol in het leven staan te
bouwen. Hiervoor haalden we vorig jaar een
heuvels van Zuid-Limburg. Dus fiets recordbedrag op. Benieuwd waar we dit
jaar voor fietsen?

een prachtige dag fietsen door de

mee met deze speciale jubileumeditie

van BikevoorParkinson!

v Schriffunyine,
fiets parkinson de R —a

ALLE INFORMATIE
OP EEN RI1J
Zaterdag 7 september
Valkenburg, Limburg
€ 28,50
(mensen met parkinson(isme)
fietsen gratis mee)

www.bikevoorparkinson.nl



ParkinsonNet congres 2025
Bent u er weer bij?

Met het congres van 2024 nog maar net achter de
rug, zijn de plannen voor het volgende jaar alweer
gemaakt! Het ParkinsonNet congres van 2025 is
volledig online. U volgt het congres dus vanuit huis!

Schrijf u nu in! C
Coa ParkinsonNet

www.parkinsonnet.nl
informatie@parkinsonnet.nl

f facebook.com/parkinsonnet
in linkedin.com/company/parkinsonnet
X @parkinsonnet



