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Beste collega’s,
Met gepaste trots presenteren wij hier de 
nieuwste editie van het jaarlijkse PN magazine.

Speciaal geschreven voor u, de zorgverlener
die dagelijks met toewijding en passie 
klaarstaat voor mensen met parkinson 
of parkinsonisme. En deze groep groeit 
helaas nog steeds heel sterk. De laatste 
internationale getallen lijken zelfs te wijzen 
op een verdere versnelling van de groei in het 
aantal mensen met parkinson wereldwijd. Ook 
in het afgelopen jaar waren er weer te veel 
vaders, moeders, zonen, dochters, vrienden 
en naasten die te horen kregen ‘u heeft de 
ziekte van Parkinson’ of ‘u heeft een atypisch 
parkinsonisme’. Dat bericht komt binnen als 
een mokerslag, met een enorme impact op de 
verwachtingen voor de toekomst.

In deze editie extra aandacht voor de periode 
na de diagnose. “Ik kon het woord parkinson 
niet eens uitspreken”, zegt Marian van Esch 
daarover in het coververhaal op pagina 6. Ze 
kreeg in het najaar van 2022 de diagnose. Een 
grote schok die leidde tot spanningsklachten, 
onzekerheid en rouw. Maar Marians verhaal 
toont ook haar veerkracht. Ze zette bewegen 
hoog op haar prioriteitenlijst en heeft daarin 
balans gevonden: om de dag spinnen in de 
woonkamer. Het lukte haar te blijven werken 
en een jaar na haar diagnose startte ze zelfs 
een nieuwe opleiding. Familie en vrienden, 
afleiding en ergens voor gaan; dit geeft Marian 
na de diagnose kracht en plezier in het leven.

Het magazine biedt ook weer veel aandacht 
voor nieuwe ontwikkelingen. Een mooi 
voorbeeld is de bouw van een nieuw landelijk 
parkinsonplatform. Wat is dat eigenlijk? De vier 
partners van de Parkinsonalliantie (Parkinson 
Vereniging, ParkinsonNL, Dutch Parkinson 
Scientists en ParkinsonNet) bundelden begin 
dit jaar de krachten en bouwen nu aan één 
gezamenlijke digitaal platform voor mensen 
met parkinson. Dit platform zorgt ervoor dat 
vanaf 2026 alle betrouwbare informatie over 
parkinson op één plek te vinden is en dat 
mensen met parkinson elkaar daar eenvoudig 
online ontmoeten. De alliantiepartners voegen 
niet alleen bestaande informatie samen op één 
plek, maar maken ook nieuwe betrouwbare 
informatie. Als ParkinsonNet werken we mee 
aan de bouw en het bestaan van dit platform, 
omdat we weten dat het voor zorgverleners 
erg belangrijk is om mensen met parkinson of 
parkinsonisme eenvoudig te verwijzen naar 
betrouwbare informatie op maat. 

Natuurlijk willen we hier opnieuw van de 
gelegenheid gebruikmaken om u heel hartelijk 
te bedanken voor uw inzet. We weten dat die 
inzet niet vanzelfsprekend is, in een gezond-
heidszorg die onder grote druk staat. Voor 
ons is heel duidelijk dat uw inzet, betrokken-
heid en expertise voor heel veel mensen met 
parkinson echt het verschil maakt. Heel veel 
dank daarvoor, en natuurlijk ook weer veel 
succes en plezier met uw werk toegewenst 
voor het komende jaar!

Marten en Bas

“Natuurlijk willen 
we hier van de 
gelegenheid 
gebruikmaken 
om u heel hartelijk 
te bedanken voor 
uw inzet”

Marten

Bas
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Het 20-jarig jubileum van 
ParkinsonNet liep als een 
rode draad door 2024

“Een prachtige tijdlijn laat de enorme ontwikke-
ling zien die we met elkaar doormaakten. Maar 
wat altijd bleef was de focus op het verschil 
maken voor mensen die leven met de ziekte van 
Parkinson of een atypisch parkinsonisme: de 
beste kwaliteit van leven en de best mogelijke 
zorg. 

Gespecialiseerde kennis en 
multidisciplinair samenwer-
ken met en rondom mensen 
met parkinson(isme) en hun 
naasten is wat ons als netwerk bindt en krachtig 
maakt. De keuze om ons jubileum te vieren met 
vier kenniscadeautjes past daarbij. Het is fantas-
tisch wat we met elkaar bereikten de afgelopen 
20 jaar. Deel uit mogen maken van een team 
dat met expertise en passie steeds weer werkt 
aan vernieuwing en verdieping maakt me trots. 
Elke ontwikkeling bij ParkinsonNet begint bij 
de wensen en mogelijkheden van mensen met 
parkinson en hun naasten. Hen betrekken bij 
alles wat we doen is ingebakken in ParkinsonNet. 

Vanuit die visie gaan we met veel 
plezier op weg naar ons 

25-jarig jubileum.”

Anja van Baardewijk-
Joosten
Manager ParkinsonNet

Nieuwe scholing: 
proactieve 
zorgplanning

Hoe gaat u het gesprek aan over behandeling, 
zorgwensen en -voorkeuren en misschien nog 
wel doelen in de palliatieve fase? Deze vraag 
stond centraal in de nieuwe, interactieve 
tweedaagse scholing die in februari van start 
ging. Met behulp van een trainingsacteur, 
gespecialiseerde verpleegkundig specialisten 
en een expert palliatieve zorg versterkten 
deelnemers hun gespreksvaardigheden en 
leerden ze proactieve zorgplanning in de 
praktijk te brengen. Het voeren van tijdige en 
betekenisvolle gesprekken over toekomstige 
zorgkeuzes kan namelijk een wereld van 
verschil maken. 

Kenniscadeautjes 
20-jarig jubileum
Wie jarig is trakteert! Daarom ontvingen alle ParkinsonNet-zorgverleners vier kenniscadeautjes in 2024 als 
dank voor hun passie en inzet om mensen met parkinson(isme) de allerbeste zorg te bieden. Het uitpakken
in de online leeromgeving begon met het cadeautje ‘Basiskennis parkinson & parkinsonisme’, gevolgd door 
‘Atypisch parkinsonisme’, en als derde cadeautje: ‘Proactieve en palliatieve zorg’. Het vierde en laatste 
cadeautje dat uitgepakt kon worden: ‘De blik van Bas Bloem op parkinson(isme)’, was een mooie afsluiter.

De meerwaarde van netwerkzorg: ataxie-project
In het voorjaar van 2024 presenteerden we met trots de nieuwe scholing ‘gespecialiseerde 
paramedische eerstelijnszorg voor mensen met ataxie’. Deze scholing is onderdeel van het 
project gespecialiseerde paramedische eerstelijnszorg voor mensen met ataxie, een 
samenwerking tussen het Expertisecentrum zeldzame en erfelijke bewegingsstoornissen, de 
Ataxie Vereniging Nederland en ParkinsonNet. Lees meer over de achtergrond en de 
totstandkoming van deze scholing en de toekomstige ontwikkelingen:

Hoogtepunten 2524

20
jaar 

ParkinsonNet!
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Recordbedrag jubileumeditie BikevoorParkinson
Stoempers, koffiemolentjes, tranen en stralende gezichten, alles kwam voorbij op de tiende 
editie van BikevoorParkinson. Zaterdag 7 september 2024 was weer zo’n dag om nooit te 
vergeten. En bij een jubileumeditie hoort een recordbedrag, maar dat de teller zou eindigen 
op het indrukwekkende bedrag van € 379.788,- had niemand durven dromen! De opbrengst 
van dit mooie evenement maakt de ontwikkeling mogelijk van het landelijk parkinson-
platform. Hier vinden mensen met parkinson(isme) en hun naasten actuele en betrouwbare 
informatie overzichtelijk op één plek. Kijk voor meer informatie over dit platform op p. 43.

Ieder jaar wijzer

Ook in 2024 bood ParkinsonNet weer een 
breed scholingsaanbod met webinars, 
workshops, cursussen en e-learnings. Voor 
elk wat wils: interessante scholingen voor 
deelnemers die al jaren zorgverleners 
zijn, voor hen die recent deel uitmaken 
van ons netwerk en alles daartussenin. En 
natuurlijk gericht op alle bij ParkinsonNet 
aangesloten disciplines. Wilt u uw kennis 
bijspijkeren of up-to-date houden? 
Kijk hier voor het totale 
scholingsaanbod.

ParkinsonNet 
congres 2024: 
een waar feest
In het 20-jarig jubileumjaar was het een 
waar feest om op woensdag 5 juni met 
meer dan 2.000 zorgverleners bij elkaar 
te komen tijdens het ParkinsonNet 
congres. Elkaar ontmoeten: bijpraten 
met collega’s uit het hele land. Samen 
leren: alles over de best mogelijke zorg 
voor mensen met parkinson(isme). En 
natuurlijk beleven: interactieve sessies, 
bijzondere sprekers, het beweegplein, 
you name it. We kijken terug op een 
geslaagde, memorabele editie. Proost 
op een mooi congres!

Hoogtepunten 2524
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Tekst: Tefke van Dijk | Fotografie: Eric Scholten

Marian van Esch (61) 

werkt drieënhalve dag 

met veel plezier als 

trainer en opleider bij 

jeugdzorgorganisatie 

Sterk Huis. Ze woont 

met haar man Pierre (63) 

in een prachtig huis in 

Tilburg en hun drie 

dochters staan inmiddels 

op eigen benen. 

Het leven lacht haar toe. 

Tot die ene dag, wanneer 

ze te horen krijgt dat ze 

de ziekte van 

Parkinson heeft.

“Ik kon het woord 
parkinson niet eens 
uitspreken”

NA DE DIAGNOSE
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Na aandringen vanwege blijvende tremorklachten 
in haar linkerhand staat Marian in het najaar van 
2022 voor de balie bij neurologie om een afspraak 
te maken voor een onderzoek. ‘Om parkinson uit 
te sluiten’, was haar gezegd. Wachtend op haar 
beurt kijkt ze naar de man voor haar. “Hij stond 
heftig bevend en stotterend een afspraak te 
maken, dat vond ik zo erg om te zien”, vertelt ze 
aan de keukentafel. “Die dag ben ik huilend het 
ziekenhuis uitgelopen. Ik dacht: dat nooit!”

Niet veel later volgt de afspraak over de uitslag. 
Marian: “Toen we zaten zei de neuroloog: “Je hebt 
de ziekte van Parkinson.” Het 
was goed dat hij dit slechte 
nieuws meteen bracht, maar 
ik hoorde daarna niet meer 
wat hij vertelde. Toen ik dat 
tegen hem zei, schoof hij zijn 
stoel naar achter en keek 
mij en mijn man alleen maar 
aan. Het gesprek viel totaal 
stil. Niet veel later stond ik 
buiten met een folder en 
een vervolgafspraak over 
zes maanden. Ik kon alleen 
maar denken: wat is hier 
gebeurd?”

In overlevingsmodus
In de weken die volgden, leefde Marian door in 
een soort overlevingsmodus. “Ik heb het iedereen 
direct verteld, ook op mijn werk, maar ben daarna 
gewoon doorgegaan. Als een robot, ik voelde 
niets.” De folder bleef onaangeroerd liggen op de 
tafel met allerlei spullen erop. “Pierre zei geregeld 
dat ik die moest gaan lezen, maar ik kon dat echt 
niet. Ik werd er fysiek onpasselijk van en kon het 
woord parkinson niet eens uitspreken.”

Na acht weken kreeg Marian spanningsklachten 
en ging tijdelijk halve dagen werken. “Het voelde 
alsof ik te horen had gekregen dat mijn leven over 
was. Dit was het dan. Ik was ook steeds bewuster 
van iedere trilling in mijn hand en arm. Op dat 
moment was ik 58 jaar. Pierre en ik droomden van 
de toekomst, met nog een paar jaar werken en 

dan genieten van elkaar en van het leven. Dat viel 
allemaal weg.”

Veranderd toekomstbeeld
Pierre komt binnenlopen voor een afspraak met 
een van hun dochters. Hij bevestigt: “Je toekomst-
beeld verandert. We hebben het goed, doen nog 
veel samen en vullen elkaar aan, maar we hebben 
er ook een klus bijgekregen. Zo zie ik het. Ik ben 
niet naïef, maar bij mij is het glas vaak halfvol. Als 
we niet weten wat er gaat komen, hoeven we niet 
uit te gaan van het slechtste.”

Het verwerken van het nieuws als gezin ging niet 
zonder slag of stoot. Marian: “We zijn een hecht 
gezin, helpen elkaar altijd en hebben het goed 
samen. Dit was de eerste grote klap die we te 
verwerken kregen en het was niet makkelijk om 
daarmee om te gaan. Gelukkig gaat het nu beter.” 
Marian gaf een groot feest toen ze zestig werd en 
heeft daar mooie herinneringen aan. “We hebben 
het leven gevierd. Ik ben niet meer gezond, maar 
er gebeuren nog veel leuke dingen.” In haar huis 
hangt dan ook de spreuk ‘Morgen komt later, 
geniet vandaag’.

Onzekerheid en rouw
De onzekerheid van niet weten hoe de ziekte ver-
loopt, vindt Marian nu het moeilijkst. “Je bent aan 
het rouwen om iets wat nog moet komen. Werk 
was en is heel belangrijk voor me. Het is ook 
helend geweest. Mijn collega’s van Sterk Huis 
waren en zijn er voor me en ik heb ruimte gekre-
gen om af en toe onder werktijd te sporten. Na 
de diagnose ben ik heel veel gaan sporten en als 
een malle oefeningen gaan doen. Het was veel te 
veel. Nu heb ik een goed ritme en ga ik om de dag 
spinnen in de woonkamer. Dat werkt goed.”

Wat haar rust gaf, was luisteren naar kalmerende 
muziek, tekenen en lezen. Ze las onder meer het 
boek Vertroostingen van Dirk de Wachter. “Hij 
heeft een andere ziekte, maar zijn verhaal was 
voor mij heel herkenbaar.” Marian kan haar ver-
haal nu soms functioneel inzetten op haar werk, 
maar soms wordt het haar nog te veel. “Tijdens 
een studiedag vertelde een spreker over ziekte, 

“Je bent aan 
het rouwen om 

iets wat nog 
moet komen”
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verlies en rouw en dat raakte me enorm. Ik was 
echt weer even uit het veld geslagen.”

Verademing na eerdere ervaring
Pas bij de derde neuroloog, Hugo Aben, voelde ze 
zich gezien en gehoord. “Hij wilde allereerst weten 
wie ik ben en luisterde echt naar me. Dat was zo’n 
verademing na eerdere ervaringen. Een klik hebben 
is essentieel. Wat dat betreft kan er nog veel beter 
in de zorg en hulpverlening.” Volgens de neuroloog 
heeft het geen zin om te willen weten waarom 
Marian parkinson heeft gekregen. “Ik ben 
opgegroeid op een boerderij. Spelen pesticiden een 
rol? Ik vraag me dat toch af.”

De neuroloog verwees haar onlangs door naar een 
logopediste omdat ze af en toe een woord niet goed 
kan uitspreken. Hij adviseerde een logopedist die 
is aangesloten bij ParkinsonNet, omdat die gespe-
cialiseerd is in het behandelen en begeleiden van 
mensen met parkinson. “We hadden meteen goed 
contact”, zegt Marian. “Ze is heel deskundig en gaf 

relevante informatie over slikken en de luchtwegen. 
Ook wilde ze zien hoe ik eet. Ik heb nu het advies 
om meer mindful te eten en praten. Dat is nog wel 
een uitdaging, want gesprekken gaan vaak snel.”

Contact met lotgenoten
Lotgenotencontact vindt Marian vaak nog moeilijk. 
“Ik blijf het confronterend vinden om mensen te 
zien die al vergevorderd zijn in het ziekteproces. 
Gesprekken hoeven van mij ook niet over parkinson 
te gaan.” Ze is het afgelopen jaar in contact geko-
men met enkele leeftijdsgenoten die ook de ziekte 
hebben, en met wie ze een fijne klik heeft. “We 

zitten in dezelfde levensfase en ik 
denk dat we wat aan elkaar kun-
nen hebben. Binnenkort komen we 
als groepje van acht vrouwen voor 
het eerst bij elkaar.”

Marian hoopt nog lang te kunnen 
werken als trainer. “Voorlopig gaat 
het goed. Ik ben veel bezig met 
zakelijk tekenen (het inzetten van 
illustraties om een boodschap of 
visie over te brengen, red.) en heb 
hier veel lol in. In de periode na 

de diagnose heeft me dit enorm geholpen. Meters 
maken en opdrachtjes voor collega’s; ik ben er uren 
mee bezig geweest.” In januari 2023 startte ze 
bovendien met een opleiding over het ontwikkelen 
van e-learnings. “Ik had net de diagnose gehad 
en dacht niet dat ik het zou kunnen. Ik ben toch 
gestart en het heeft me veel gebracht, afleiding en 
weer ergens voor gaan.”

“Ik heb veel fijne mensen om me heen, familie, 
vrienden en de Lovensche vrouwen, een groep in 
de wijk. Ook deze contacten zijn enorm steunend 
geweest en hebben veel plezier gebracht. Soms 
denk ik weleens dat ik aan het overcompenseren 
ben, alsof ik haast heb om nu van alles te doen en 
ondernemen omdat het nu goed gaat. Nooit eerder 
ben ik bezig geweest met mijn pensioen, maar daar 
begin ik nu over na te denken. Wat vind ik nog leuk 
om te doen in de resterende tijd dat ik werk? Ik ben 
een actief persoon en ik wil nog zoveel!” ▪

Hugo Aben | Neuroloog ETZ Tilburg
‘Ik ben altijd benieuwd naar de 
persoon en het verhaal’

“Bij een diagnosegesprek vertel 
ik altijd recht voor z’n raap 
waar ik aan denk. Bij een sterk 
vermoeden van parkinson leg 
ik uit wat het inhoudt en wat 

erbij komt kijken. Hoeveel ik 
vertel, hangt af van of iemand 

de ruimte heeft om het aan te 
horen. Als dat niet lukt, maken we een volgende 
afspraak.

In de opleiding neurologie worden we getraind in 
het voeren van slecht-nieuwsgesprekken, maar 
iedere arts doet het anders. Vrijwel niemand 
draait om de zaken heen, maar sommigen begin-
nen direct over het vaste stramien van afspraken. 
Zelf probeer ik even te pauzeren om te kijken 
hoe het nieuws valt.

Voor de een is het eindelijk een verklaring voor 
de klachten, voor de ander is het een grote 
schok. Opluchting, boosheid, verdriet: het komt 
allemaal voorbij. Als ik merk dat iemand erg 
geschrokken is, probeer ik later even te bellen 
om te vragen hoe de diagnose is geland. Of we 
maken een korte tussentijdse afspraak om nog 
even contact te hebben.

In het begin is de ziekte goed te behandelen met 
medicatie en dan is het belangrijk om stil te staan 
bij de impact op het leven en de persoon zelf. 
Het gaat om acceptatie, omgaan met achteruit-
gang, rouw. Als coördinator in de behandeling 
betrek ik eventueel een psycholoog, maar eerst 
vraag ik hoe het gaat en heb ik aandacht voor de 
persoon. Het contact met Marian is prettig. Ik 
weet dat ze het waardeert en merk dat ze onze 
afspraken fijn vindt. Ik ben het type dokter dat 
meestal uitloopt. Tijdens het poli-spreekuur 
begin ik altijd met de vraag hoe het gaat. Dit is 
een risico voor de tijd, maar ik ben benieuwd 
naar de mens en het verhaal. Alleen het afvinken 
van hokjes zou ik niet leuk vinden. Met een 
patiënt heb ik een behandelrelatie voor langere 
tijd. Ik wil dan niet alleen over pillen praten, 
maar ook over de persoon en hoe iemand met 
klachten omgaat.”

“Gesprekken 
hoeven van mij 
niet altijd over 
parkinson te 

gaan”
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mazzel, innovatie
& rationele besluiten

Lef,
20 jaar ParkinsonNet door de ogen van penningmeester Ronald Lolkema

“Bas Bloem en Marten Munneke zijn de bekende 

gezichten, zij hebben ParkinsonNet opgericht. 

Toen het echt serieus vorm kreeg, kwam ik erbij”, 

begint Ronald Lolkema zijn verhaal. Als penning-

meester bij ParkinsonNet heeft hij geen rol op de 

voorgrond. Dat zegt echter niks over zijn 

betrokken- en bevlogenheid. Met trots blikt hij 

terug op 20 jaar ParkinsonNet.

Tekst: Milou Dekkers

“In eerste instantie was ParkinsonNet onderdeel van het 
Radboudumc, maar na verloop van tijd stond dit de verdere 
ontwikkeling van ParkinsonNet als landelijk netwerk, in de 
weg. In 2010 werd ParkinsonNet daarom een stichting.”
Dat was het punt waarop Ronald Lolkema, directeur strategie 
in het Radboudumc, betrokken raakte. “Ik werkte ook destijds 
al als directeur strategie in het ziekenhuis. De toenmalige 
voorzitter van de Raad van Bestuur vroeg mij als penning-
meester. Ik kende Bas zijdelings maar niet echt goed. Ik 
verdiepte me in het concept van ParkinsonNet en raakte vrij 
snel geïnfecteerd met het ParkinsonNet-virus. Dus ik heb ‘ja’ 
gezegd.”

Ronald raakte snel betrokken en werd meegenomen in het 
enthousiasme: “Over wat ParkinsonNet is en wat het kan zijn; 
de creativiteit, drang naar vernieuwing en innovatie – ook 
gebaseerd op onderzoek dat ParkinsonNet leidt tot kosten-
besparing. In mijn functie was ik toch al bezig met innovatie. 

Bij ParkinsonNet zag ik in het klein wat ik graag in het 
Radboudumc in het groot zou willen zien.”

Mazzel, vernieuwing en innovatie
“Vrij snel nadat ik was aangehaakt, maakte 
ParkinsonNet een groeispurt. Dat was deels ‘mazzel’,
maar vooral ook het gevolg van de drang naar 
zorgvernieuwingen en -innovatie. Het netwerk 
ParkinsonNet verspreidde zich over het hele land, de 
organisatie werd meer gezien door publicaties over 
de kostenbesparingen. Wat me is bijgebleven uit die 
periode zijn de congressen in het Utrechtse Beatrix 
Theater; die volle zaal, de gedrevenheid van alle 
professionals. En het bezoek van de koning tijdens het 
congres ter ere van 10 jaar ParkinsonNet.”
Bijna tien jaar na dato, verschijnt er bij deze 
herinnering nog een glimlach op Ronalds gezicht. “De 
congressen zijn voor mij echt hoogtepunten. Van mij 
mag het ieder jaar fysiek. Ik krijg echt een kick van die 
sfeer.”

Internationale interesse
Betere zorg voor mensen geraakt door 
parkinson(isme) enerzijds en anderzijds zorgverleners 
ondersteunen zodat zij hun werk zo goed mogelijk 
kunnen doen. Dat is na al die jaren nog steeds een 
heel sterk doel, vindt Ronald: “Je ziet dat ook door 
de internationale interesse in ons concept. In 2014 
kregen we een delegatie van Kaiser Permanente over 
de vloer, de grootste zorgaanbieder van de Verenigde 
Staten. Wij gaven nietsvermoedend een presentatie
over wat ParkinsonNet is. ’s Avonds nodigden 
ze ons uit voor het diner, en bleken ze bijzonder 
geïnteresseerd in ons model. Een prachtige kans voor 
ons. Zo ging internationaal het balletje rollen.” 

Ronald denkt even na, na een korte stilte: “Ik ratel 
maar even door. Dat we een internationale sprong 
maakten, vind ik een hoogtepunt. We helpen anderen 
het beter te doen en tegelijkertijd leren we ook van 
andere landen. We hebben dezelfde passie en drive. 
Die wisselwerking vind ik heel mooi. Parkinson houdt 
niet op bij de grens. Mensen met parkinson wonen in 
verschillende landen maar de ziekte is wel hetzelfde. 
En de zorgconcepten die helpen om te gaan met de 
ziekte ook.”

Toezicht en financiering
De combinatie van creativiteit, lef, proberen en als het 
niet lukt daarvan leren. ParkinsonNet heeft wel wat 
weg van een jongens- (of meisjes-) droom als je het 
Ronald vraagt. Toch, naast de passie en het emotio-
nele, staat ook altijd het rationele: “Mijn bestuurstaak 
neem ik serieus. Mijn rol als penningmeester is een 
toezichthoudende rol, ik kijk naar de cijfertjes. Aan de 
ene kant word ik heel enthousiast van de creativiteit 
en het lef. Aan de andere kant is het mijn taak om te 
kijken of het kan: is het verstandig, nemen we geen 
onnodig risico? Natuurlijk wil ik de innovatie 
stimuleren, maar ik kijk wel naar de manier waarop. 
Het moet levensvatbaar zijn en de continuïteit van 
ParkinsonNet moet gewaarborgd zijn.”
Mensen met parkinson krijgen betere zorg en verzeke-
raars zijn goedkoper uit. Daarom kreeg ParkinsonNet 
van zorgverzekeraars al vele jaren een projectsubsidie.
Sinds 2022 ontvangt de stichting dat geld via de 
adz-regeling als reguliere financiering. Een mooie 
erkenning want ParkinsonNet, als zorgnetwerkorga-
nisatie, wordt daarmee gezien als vast onderdeel van 
de zorg. “Deze erkenning is zeker terecht. Ik vond het 
soms lastig dat we steeds weer moesten bewijzen dat 
we de jaarlijkse subsidie voor het coördinatiecentrum 
meer dan waard zijn. Gelukkig is dat nu niet meer het 
geval en worden we gezien als een regulier onderdeel 
in de organisatie van goede zorg voor mensen met 
parkinson”, zegt Ronald.

Toekomst
Voor de toekomst hoopt Ronald op verdere ontwikke-
ling van ParkinsonNet internationaal. Maar ook binnen 
Nederland ziet hij nog kansen: “Verbinding met 
andere concepten zoals Punt voor Parkinson, een 
centrum met alle intramurale parkinsonzorg op één 
plek. Met zo’n verbinding creëren we een echt conti-
nuüm in de zorg en ondersteuning voor mensen met 
de ziekte van Parkinson en hun naasten.”
‘Geïnfecteerd’ met het ParkinsonNet-virus is Ronald na 
al die jaren nog steeds. “Natuurlijk door de gedreven-
heid van Bas en Marten, maar ook door de motivatie 
van het hele coördinatieteam en de zorgverleners. Het 
blijft werk, maar de mensen zien hun werk ook echt 
als een gezamenlijke missie. Dat wij-gevoel spreekt mij 
ontzettend aan, en ik ben trots dat ik daar ook deel 
van mag uitmaken.” ▪ 
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Met diverse projecten zetten we ons in om de 
parkinsonzorg nog verder te verbeteren. We lichten er een 

uit. Een innovatie binnen de logopedie: de Voice trainer 
app met dashboard. 

Impress:
beter verstaanbaar dankzij de Voice trainer

Het Impress-projectteam werkt 
aan het breder inzetten van 
de Voice trainer app en het 

dashboard dat daarbij hoort. 
De app en het dashboard 

helpen mensen met parkinson 
en ataxie zelfstandig, op hun 

eigen tempo te werken aan 
problemen met 

verstaanbaarheid.

Waarom dit project?
Recent onderzoek naar online 
logopedie bij parkinson (de 
Perspective-studie) laat zien dat 
online behandelen van problemen 
met verstaanbaarheid, mensen 
met parkinson of ataxie helpt. 

Twee nieuwe onderdelen maak-
ten deze behandeling mede tot 
een succes: 
1. Het gebruik van de Voice 

trainer met het dashboard, 
waarmee de logopedist op 
afstand het gebruik van de 
Voice trainer kan verbeteren en 
volgen.

2. Online coaching van de 
logopedist, die de kwaliteit van 
de behandeling naar een hoger 
niveau tilt. 

Om deze innovaties in 
logopedische behandeling van 

mensen met parkinson en ataxie 
voor alle logopedisten beschik-
baar te maken, ontving Parkinson-
Net subsidie vanuit ZonMw voor 
het project ‘Impress’.

Voice trainer en dashboard
Om de spraakverstaanbaarheid 
bij parkinson te verbeteren, leren 
mensen ontspannen en luider 
te spreken. De Voice trainer, een 
feedback-app, helpt mensen met 
het volhouden van verstaanbaar-
heid. Het Voice trainer dashboard
is een website waarop de logope-
dist kan inloggen. De logopedist 
en degene met parkinson zien 
hierop hoe het oefenen met de 
Voice trainer gaat. Ook is het 
voor gebruikers mogelijk om 
oefenherinneringen te ontvangen: 
een goede stok achter de deur om 
verstaanbaar spreken ook buiten 
de behandelsessies te oefenen en 
toe te passen. 

Feiten & cijfers
15 mensen, waaronder ervaringsdeskundigen en logopedisten, 

denken mee om het Impress-project tot een succes te maken.

Eind 2025 is het project afgerond en zijn het dashboard en de 
online coaching geïmplementeerd.

Het prototype van de Voice trainer is 
10 jaar geleden ontwikkeld.

Online coaching
Uit de Perspective-studie weten we dat getrainde logopedisten, nog beter worden 
wanneer zij coaching krijgen van andere ervaren logopedisten. Deze kijken gemak-
kelijk online mee tijdens de behandeling en feedback geven. Interesse? We bieden 
online coaching aan als nascholing. Schrijf u alvast in op de interesselijst via de 
QR-code.

In de praktijk
Ervaringsdeskundige Peter en logopedist Anne-Claire vertellen wat de Voice trainer 
en het dashboard voor hen betekenen. Ook licht Hanneke Kalf, projectleider en 
expert logopedie bij ParkinsonNet, het project toe. 

Meer weten? Of wilt u het dashboard bespreken tijdens een regionale bijeenkomst? 
Neem dan contact op met Hanneke Kalf (hanneke.kalf@radboudumc.nl) of Janna Maas 
(janna.maas@radboudumc.nl)

PRESTATIEOVERZICHT SESSIE

VOICE TRAINER

Prestatieoverzicht

Wilt u als logopedist dit 
jaar een proefaccount 

ontvangen voor het 
dashboard? Scan de 

QR-code!
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TIP! Gebruik de richtlijn op uw laptop en bekijk 
de instructievideo’s op uw telefoon ernaast. 

Draag bij aan 
onderzoek, 
innovatie en 
voorlichting
Scan de QR-code:

Leven met parkinson is - 
voor de inmiddels 67.000 
mensen met parkinson 
- 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.

Parkinson 
stoppen
begint nu.

Na de diagnose:  
Hoe ParkinsonNL bijdraagt aan 
kwaliteit van leven en zorg

Investeren in onderzoek en zorginnovaties
ParkinsonNL is het enige fonds in 
Nederland dat breed investeert 
in baanbrekend onderzoek en 
zorginnovaties om parkinson af te 
remmen en uiteindelijk te genezen en 
voorkomen. Tot die tijd zetten we ons 
maximaal in om de zorg en het welzijn 
van mensen met parkinson te verbeteren. 
Dit doen we door de financiering 
van fundamenteel onderzoek en 
praktijkgerichte toepassingen.

Eigen regie en kwaliteit van leven
Een van de speerpunten van ParkinsonNL is het bevorderen van eigen 
regie. Na de diagnose begint een proces van acceptatie en aanpassing. 
Welke mogelijkheden zijn er om de kwaliteit van leven zo hoog mogelijk 
te houden? Door middel van innovatieve zorgprojecten, praktische 
hulpmiddelen en toegankelijke informatie helpen we mensen grip te houden 
op hun situatie. Een greep uit zorginnovaties die (mede)gefinancierd zijn 
door ParkinsonNL:

Cue2Walk at home
Dit project heeft als doel een eHealth-tool te ontwikkelen, ‘Cue2Walk@ 
Home’, om mensen met parkinson te ondersteunen bij het zelfstandig 
toepassen van externe prikkels, aanpak en oefeningen om ‘freezing of gait’ 
te verminderen. En zo hun mobiliteit en kwaliteit van leven te verbeteren.

Landelijk Parkinsonplatform
De informatievoorziening over parkinson is zeer versnipperd. Samen met 
de partners van de Parkinsonalliantie Nederland gaan we een gezamenlijk 
platform ontwikkelen waar mensen die te maken krijgen met de ziekte 
van Parkinson of atypische parkinsonisme en hun naasten alle informatie 
over (de behandeling van) de ziekte kunnen vinden: alle actuele en 
betrouwbare informatie over parkinson op één plek. De intentie is om 
in 2026 het platform te lanceren (mede gefinancierd door donaties via 
BikevoorParkinson 2024 en 2025).

Parkinson vol in het leven
ParkinsonNL financierde - met de opbrengsten van BikevoorParkinson 
2023 – het project ‘Parkinson vol in het leven’. Parkinson treft ook jonge 
mensen. In verschillende levensfasen lopen zij tegen andere problemen 
aan, bijvoorbeeld waar het gaat om werk, kinderen en seksualiteit. Voor en 
met de groep ( jonge) personen met parkinson en hun naasten is in 2024 
een informatie- en ontmoetingsplatform ontwikkeld. 

Wilt u ook bijdragen aan een mooi project? Fiets dan 
op 6 september 2025 mee tijdens de BikevoorParkinson 
en haal geld op voor de financiering van het Landelijk 
Parkinson Platform. Voor meer informatie: 

De diagnose parkinson is ingrijpend en brengt niet alleen 
medische uitdagingen met zich mee maar roept ook vragen 
op over de toekomst en het dagelijks leven. ParkinsonNL 
ondersteunt mensen met parkinson en hun naasten hierbij.

Uw wegwijzer in de 
Paramedische richtlijn parkinson

De Paramedische richtlijn parkinson met actieve beslisondersteuning biedt aanbevelingen 
voor onderbouwde, passende paramedische behandelopties bij mensen met de ziekte van 

Parkinson. Daarmee helpt de richtlijn de juiste zorg, door de juiste zorgverlener, op het juiste 
moment te geven. Hieronder vindt u een overzicht hoe u de richtlijn met 

beslisondersteuning kunt gebruiken.

Gebruik van de richtlijn

Gebruik van de beslisondersteuning 

Op zoek naar vakinhoudelijke kennis?
De richtlijn geeft aanbevelingen voor veertig parkinson-specifieke problemen. 

• Verdiep u in de achtergrond van een probleem of in de onderbouwing van de 
aanbevelingen gzie instructievideo 5.

• Verdiep u in de algemene anamnese per discipline, het signaleren van atypisch parkinsonisme en 
werking en bijwerkingen van medicatie gzie instructievideo 6.

1. Identificeer en prioriteer de hulpvraag
Gebruik de methode van algemene
anamnese in de gebruikershandleiding g
zie instructievideo 6.

2. Vind passende behandelopties 
Voer één kernwoord in en zoek op het 
probleem. Vink de aanvullende vragen aan 
en bekijk vervolgens de aanbevelingen voor 
behandelopties gzie instructievideo 1.

3. Kies samen de behandelopties
Vink mogelijke behandelopties aan. Voor 
korte en begrijpelijke informatie klikt u op 
‘weergave voor mensen met de ziekte van 
Parkinson’ onder aan de pagina gzie instruc-
tievideo 4.

Bespreek de behandelopties en kies samen 
voor een behandeling. Bespreek het mogelijk 
betrekken van andere disciplines die van 
meerwaarde kunnen zijn. 

Om de besproken keuze(s) mee te geven, 
gebruikt u de verslagfunctie in de weergave 
voor mensen met de ziekte van Parkinson. U 
kunt het verslag aanvullen met eigen 
informatie gzie instructievideo 3.

4. Stem multidisciplinair af
Stem doelen en interventies af met 
betrokken zorgverleners. Gebruik hierbij 
eventueel de verslagfunctie in de ‘weergave 
zorgverlener’ gzie instructievideo 3.

Bekijk hier de instructievideo’s over het 
gebruik van de richtlijn 
1. Basisgebruik beslisondersteuning 
3. Gebruik van verslagfunctie
4. Koppelen naar weergave voor mensen 
    met parkinson
5. Inhoudelijk verdiepen via overzicht 
    hoofdproblemen
6. Gebruikershandleiding 
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Parkinsonisme 
vanuit multidisciplinair perspectief

Suzan Onstenk-Peeters, regiocoördinator 
Eindhoven, logopedist & mindfulness-trainer in haar 

eigen praktijk: Ons Rustpunt – logopedie bij 
parkinson. Sinds 2014 aangesloten bij 
ParkinsonNet.
Wat: Multidisciplinair overleg, thema: 
parkinsonisme
Waar: Eindhoven
Wanneer: 4 februari 2025

“Ik ben sinds 2024 regiocoördinator. En sindsdien 
organiseer ik de regiobijeenkomsten. Ik vind het 
belangrijk dat de onderwerpen van een bijeenkomst 
voor alle disciplines interessant zijn. Daarnaast streef 
ik naar een interactieve bijeenkomst die gericht is op 
samenwerking en waarin we met een multidisciplinaire 
blik naar een onderwerp kijken. Ik vind het belangrijk 
dat mensen na elke bijeenkomst iets mee kunnen 
nemen naar hun werk. Dat kan zijn op het gebied van 
kennis, inzicht of samenwerking.”

Waarom koos je voor dit thema?
“We verzamelden in een eerdere bijeenkomst met 
behulp van de app Mentimeter onderwerpen. 
Zorgverleners konden de onderwerpen vervolgens 
ordenen om zo aan te geven welke thema’s hun voor-
keur hadden. Parkinsonisme stond op nummer één.”

Waarom is dit zo’n belangrijk thema?
“Het is belangrijk dat zorgverleners onderscheid 
kunnen maken tussen de ziekte van Parkinson en 
parkinsonisme. De behandeling van mensen met 
parkinsonisme vraagt andere kennis en vaardigheden. 
Daarnaast zien we als paramedische zorgverleners 
mensen vaker dan een neuroloog, daarom hebben we 

ook een signalerende functie. Met kennis over parkin-
sonisme, zien we ook de signalen die wijzen op een 
parkinsonisme eerder.”

Wat was het doel van de avond?
“Deze bijeenkomst had vooral als doel: kennis delen 
over parkinsonisme, laagdrempelig vragen stellen en 
kennismaken met een neuroloog uit onze regio. Door 

neuroloog Bianca Stelten uit het Catharina ziekenhuis 
in Eindhoven als spreker uit te nodigen, wilden we de 
drempel voor zorgverleners verlagen om ccontact met 
haar op te nemen bij vragen.”

Wat maakt dit thema zo geschikt voor 
meerdere disciplines?
“De uitleg van een neuroloog over parkinsonisme helpt 
over de grenzen van je eigen vakgebied heen te kijken. 
Als zorgverleners dezelfde basiskennis hebben, wisselen 
ze makkelijker informatie uit en dat verbetert weer de 
samenwerking tussen verschillende disciplines. Vragen 
en ervaringen van anderen kunnen bovendien inspire-
ren om zelf dingen anders aan te pakken.”
  
Wat maakte de avond tot een succes?
“De goede uitleg en inzichten van neuroloog Bianca 
Stelten. Ze verduidelijkte haar uitleg met video’s en 
illustraties. Voorafgaand aan de bijeenkomst konden 
zorgverleners vragen insturen maar ook tijdens de 
presentatie kwamen er vragen die Bianca dan meteen 
meenam in haar verhaal.”

Maakt u bij het organiseren van een 
bijeenkomst gebruik van de regio-
draaiboeken van ParkinsonNet?
“Bij deze bijeenkomst over parkinsonisme niet. Omdat  
Bianca kwam als gastspreker hadden we het draaiboek 
niet nodig. Maar vorig jaar maakte ik wel gebruik van 
het draaiboek ‘Ademhaling’. Ik volgde de scholing 
“Ademhalingstraining voor mensen met de ziekte van 
Parkinson” van ParkinsonNet en wilde collega’s graag 
informeren over het belang van aandacht voor de adem 
bij de behandeling van mensen met parkinson.”

Wat vond u van het draaiboek?
“Het draaiboek was heel praktisch toepasbaar. 
Het gaf ons houvast en vormde een leidraad bij de 
voorbereiding en invulling van de avond. Het draaiboek 
bood een goede afwisseling tussen theorie en praktijk 
wat zorgde voor een interactieve avond. Mijn ervaring
is dat wanneer een bijeenkomst interactief is de 
informatie beter blijft hangen.” ▪

Neuroloog over parkinsonisme

Cognitieve veranderingen (neuro-/GZ-psycholoog)

Muziektherapie

Medicatie (apotheker en/of Parkinsonverpleegkundige)

Adem 

Ondervoeding & slikken 

Bekkenfysio

E-health/innovatie

Mindfulness

Iets anders

Welk(e) spreker/onderwerp 15 oktober?

Nieuwsgierig?
De draaiboeken zijn te vinden op 

MijnParkinsonNet onder het kopje ‘Documenten’. 

Zoekt u inspiratie?
Zoekt u nog inspiratie voor de 
multidisciplinaire bijeenkomsten? En wilt u 
deze bijeenkomsten graag op een interactieve 
manier invullen? Maak dan eens gebruik van 
een van de draaiboeken! Dit zijn kant-en-klare
documenten waarin u alles vindt over het 
organiseren en uitvoeren van een bijeen-
komst rondom een bepaald thema, denk aan: 
slaapproblemen, ademhaling, seksualiteit of 
atypisch parkinsonisme. De draaiboeken zijn 
zowel gericht op het vergroten van kennis, 
als bevorderen van samenwerking binnen de 
regio. Het draaiboek geeft een opzet voor de 
bijeenkomst, dat scheelt u voorbereidingstijd. 
U kunt het gehele draaiboek gebruiken of 
enkel de onderdelen die voor u interessant 
zijn.

Enthousiaste reacties
De draaiboeken worden enthousiast ontvan-
gen door de regio’s. Een greep uit de reacties: 
‘Het vooraf beluisteren van een podcast was 
een leuke voorbereiding’, ‘We gingen echt 
actief met het onderwerp aan de slag’ en 
‘Het thema laaggeletterdheid was een echte 
eye-opener voor veel zorgverleners’. 
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Psycholoog/
maatschappelijk 
werker
Annelien Duits en Colin 

van der Heijden:  
“In de eerste fase van 

hun ziekte worstelen 
mensen vaak met 
acceptatie en het 
omgaan met hun 
diagnose. Ze zoeken 
hulp bij maatschap-

pelijk werkers en 
psychologen om deze 

emotionele en praktische 
uitdagingen aan te pakken. Psychologen krijgen 
daarnaast vragen over cognitieve problemen, 
angst en stemmingsklachten, wat aangeeft 
dat de psychologische impact van de ziekte 
aanzienlijk kan zijn. Het multidisciplinaire team 
speelt een belangrijke rol in het verlagen van 
de drempel om hulp te vragen. 

Maatschappelijk werk richt zich onder meer 
op de kwaliteit van relaties tussen degene 
met parkinson en diens naasten. Degene met 
parkinson(isme) maar ook naasten krijgen 
voorlichting over hoe ze met de ziekte om kunnen 
gaan. Daarnaast is er begeleiding bij acceptatie en 
verwerking van de ziekte. Verder signaleren maat-
schappelijk werkers preventief wat iemand nodig 
heeft en kunnen zij een inschatting maken of 
iemands netwerk voldoende steun biedt. Dit 
vereist soms een tijdig ingrijpen en is altijd 
maatwerk.”

Fysiotherapeut/oefentherapeut
Marlies van Nimwegen en Wilfred van der Maas:
“Vragen over bewegen’, dat is de belangrijkste reden dat mensen een 
fysio- of oefentherapeut zoeken. Geregeld gebeurt het dat mensen 
vanwege langdurige schouderklachten of onbegrepen pijn al bij een 

fysio- of oefentherapeut onder behandeling zijn voor ze de diagnose 
parkinson krijgen. En in sommige gevallen heeft deze therapeut een 

signalerende rol en verwijst mensen door voor verder onderzoek 
naar de klachten. In de vroege fase van de ziekte brengen 
fysio- of oefentherapeuten de problematiek en persoonlijke 
doelen in kaart. Welke beweegactiviteiten spreken aan? Hoe 
komen of blijven mensen in beweging om daarmee de progressie 

van de ziekte mogelijk te remmen?”

Logopedist
Janna Maas:  
“Bij parkinson richten we 
ons op communicatie, 

slikken en speekselverlies. 
In de vroege fase zien we vaak 

een hulpvraag rondom spreken, 
omdat mensen merken dat hun verstaan-
baarheid vermindert. We geven informatie 
en adviezen, bijvoorbeeld wat iemand kan 
doen om de stem goed in vorm te houden. 
Soms is bewustwording of een eenmalige 
behandeling al genoeg om de spraak te 
verbeteren. Vaker geven we mensen een 
kortdurende intensieve behandeling met 
de Pitch Limiting Voice Treatment. Daarbij 
laten we mensen met parkinson vaak 
gebruikmaken van de Voice trainer: een 
app die hen real-time feedback geeft over 
hun stemgebruik. Dit helpt hen om het 
verstaanbaar spreken goed toe te passen in 
het dagelijks leven.”

Tekst: Tefke van Dijk

Waar de een snel duidelijkheid heeft, laat een 
diagnose bij de ander lang op zich wachten. 
Waar de een al jong te horen krijgt dat hij of zij 
parkinson(isme) heeft (lees ook het artikel jong 
& parkinson op pagina 32), hoort de ander dit 
pas op latere leeftijd. En waar de een klachten 
ervaart op cognitief gebied, worstelt de ander 
met een tremor. Parkinson is voor iedereen 
anders. En zo ook de periode na de diagnose. 
Welke zorg iemand na de diagnose zoekt of 
nodig heeft, is daarmee ook voor iedereen 
anders. De een heeft last van onzekerheid over 
wat de toekomst brengt en zoekt steun bij een 
maatschappelijk werker. De ander ervaart 
problemen in het dagelijks leven en zoekt naar 
mogelijkheden om te blijven werken (lees het 
artikel over parkinson en werk op pagina 30). 
De verschillende disciplines aangesloten bij 
ParkinsonNet leveren zorg in alle fases van de 
ziekte. En ook al lijkt zorg soms pas nodig in de 
latere fase van parkinson, juist ook in de vroege 
fase kunnen zorgverleners veel betekenen. 

Zorg in de vroege fase
De neuroloog, maatschappelijk werker en 
parkinsonverpleegkundige spelen in deze fase 
vaak een hoofdrol (vertelt ook neuroloog Bart 
Post in het artikel op pagina 38). Maar ook 
andere disciplines kunnen in deze vroege fase 
veel betekenen. Een logopedist omdat iemand 
moeite heeft met het uitspreken van bepaalde 
woorden (lees het verhaal van Marian op pagina 
10). Een diëtist die helpt gewichtsverlies te 
voorkomen. Een ergotherapeut die met advies 
en oefening van dagelijkse activiteiten zorgt dat 
iemand zo lang mogelijk met plezier in de eigen 
woning kan blijven wonen. 

De experts en zorgverleners op de komende 
pagina’s zijn het erover eens: kom liever eerder, 
dan later. Wacht niet tot problemen zo groot zijn 
dat ze het dagelijks leven belemmeren. Met de 
expertise vanuit de verschillende disciplines 
kunnen zij problemen voor mensen met 
parkinson in de toekomst beperken of 
voorkomen.

ZORG
na de diagnose

‘Kom liever eerder dan later’

Neuroloog
Bart Post:  
“In de eerste fase 
van de ziekte geeft 

de neuroloog na  
bevestiging van de 

diagnose vooral uitleg 
over de ziekte, therapie-opties, een 
prognose en specifieke services zoals de 
dystonie-poli, vrouw-poli, genetica-poli 
en werk-poli. Goede informatie is super-
belangrijk in de begintijd. Op internet 
staat veel onjuiste informatie, ook 
berichten die mensen valse hoop geven. 
De begintijd wordt vaak getekend door 
onzekerheid en dat maakt een luisterend 
oor met de juiste kennis essentieel. 
Als neuroloog speel je ook een rol in 
het prioriteren van behandeldoelen en 
zoeken naar de juiste therapie. De vier 
pijlers voor de behandeling zijn vanuit 
neurologie: een geïnformeerde patiënt 
en naasten, verwijzen naar paramedische 
zorg, passende medicatie en therapie 
met hulpmiddelen als pompen en DBS 
(Deep Brain Stimulation).”

Marlies

Colin

Wilfred

Annelien



27

pnmagazine

Ergotherapeut
Irma Jansen:  
“Bij ergotherapie draait 
alles om participeren  

en betekenisvolle  
activiteiten. Het doel is 

dat mensen activiteiten
 zo veel mogelijk zelf en naar 
tevredenheid kunnen uitvoeren. In de eerste 
periode na de diagnose is een ergotherapeut 
vaak betrokken bij vermoeidheidsklachten, 
om de balans tussen belasting en belast-
baarheid te optimaliseren. We kunnen 
speciale strategieën inzetten als er sprake 
is van cognitieve veranderingen en geven 
begeleiding bij vragen rond werk. In een 
gesprek analyseren we welke problemen er 
spelen, observeren het praktische handelen 
en zoeken naar sterke kanten, mogelijk-
heden en oplossingen. Samen met de per-
soon met parkinson en naaste(n) stellen we 
een plan op om vaardigheden te herstellen
of compenseren. Een behandeling kan 
bestaan uit oefenen, aanleren van nieuwe 
manieren om activiteiten uit te voeren en 
zo nodig gebruiken van hulpmiddelen. Door 
niet te lang te wachten met ergotherapie 
voorkom je dat mensen inactief worden en 
activiteiten onnodig vermijden of afstoten.”

Diëtist
Karin Overbeek:  
“Als mensen de diagnose parkinson krijgen, gaan ze vaak kritischer 
kijken naar hun leefstijl en voeding. Ze willen zelf actief het beloop van 

de ziekte gunstig beïnvloeden en vragen zich af hoe voeding en supple-
menten hierbij kunnen helpen. Een diëtist geeft uitleg over een goede 

basisvoeding bij parkinson en welke symptomen je kunt beïnvloeden met aan-
passingen. Goede voeding kan ook de werking van parkinson-medicatie ondersteunen. 
Om deze redenen is het goed als mensen met parkinson kort na de diagnose kennis-
maken met een diëtist, zodat ze laagdrempelig al hun vragen kunnen stellen. Zo kan de 
diëtist altijd een persoonlijk voedingsadvies geven die alle noodzakelijke voedingsstoffen 
bevat en in de toekomst de adviezen aanpassen op symptomen als obstipatie, trage 
maaglediging, slikproblemen, gewichtstoename en onbedoeld gewichtsverlies.”

Parkinson-
verpleegkundige
Hendriëtte Fasen en 
Roos de Valk:  
“Een parkinsonverpleeg-

kundige krijgt in de eerste 
fase vaak vragen over de 

diagnose, de eerste symp-
tomen, de impact op het 

dagelijks leven en wat 
de toekomst brengt. 
Mensen met parkin-
son en hun naaste(n) 
willen graag weten wat 

ze kunnen verwachten 
en welke ondersteuning 

beschikbaar is. In deze fase 
willen we de persoon en zijn/haar leven goed 
leren kennen, zodat we weten wat voor iemand 
belangrijk is. We bieden begeleiding, emotionele 
steun en geven informatie, advies en praktische 
tips. Onze rol is als de spin in het web waarin we 
een vast aanspreekpunt zijn voor degene met 
parkinson en hun naasten. We wijzen de juiste 
weg en coördineren de zorg. De verpleegkundige 
heeft een belangrijke signalerende rol en onder-
steunt het zelfmanagement en de omgang met 
de ziekte in het dagelijks leven. Dit maakt de zorg 
persoonlijk en doelmatig.”

Hendriëtte

Roos

Uw ParkinsonNet-scholingen zichtbaar op de Parkinson Zorgzoeker
Sinds kort ziet u alle door u gevolgde scholingen op uw profielpagina 
op de Parkinson Zorgzoeker. Hiermee gaat een veelgehoorde wens 
in vervulling. Op deze manier zien gebruikers van de zorgzoeker in 
één oogopslag waar u zich in verdiept heeft. Mensen zien hierdoor 
sneller of iemand passende zorg biedt, of het nu gaat om iemand 
die meer weet over werken met parkinson(isme), ataxie of boksen.

Nieuwe ParkinsonNet-zorgverleners 
meteen in MijnParkinsonNet
En omdat MijnParkinsonNet zo compleet is 
krijgen nieuwe ParkinsonNet-zorgverleners 
ook meteen toegang tot de persoonlijke 
pagina. Vanuit daar kunnen ze naar hun online 
leeromgeving. Dat was eerder andersom. Het 
voordeel van deze volgorde is dat nieuwe 
deelnemers direct bekend zijn met, en 
gebruikmaken van MijnParkinsonNet wanneer 
zij de basisscholing tot ParkinsonNet-
zorgverlener hebben afgerond.

Wijzigingen in uw deelname direct 
bekend bij Vektis
Misschien een voor u wat minder zichtbare
verandering, maar voor ParkinsonNet een 
hele belangrijke: later dit jaar komt er een 
directe koppeling tussen de systemen van 
ParkinsonNet en Vektis. Vektis is de organisatie 
waaraan ParkinsonNet doorgeeft welke 
paramedische zorgverleners deelnemer zijn. 
Dit is voor hen van belang voor de declaratie.
Door deze koppeling zijn wijzigingen in uw 
deelname de volgende dag automatisch 
bekend bij Vektis. Voorheen leverde 
ParkinsonNet de gegevens één keer per 
drie maanden aan.

Deelnamemonitor via MijnParkinsonNet
Het is u vast opgevallen dat u de deelnamemonitor van 
ParkinsonNet afgelopen jaar opende via MijnParkinsonNet. Via een 
speciaal ingerichte pagina had u direct toegang tot de vragenlijst 
en zag u of u deze al had ingevuld of niet. MijnParkinsonNet was al 
de plek waar u bijna alles rondom uw deelname en regio regelde. 
Met de deelnamemonitor in deze omgeving is het weer een stukje 
completer. Handig, want zo heeft ook u alles op één plek.

De belangrijkste veranderingen in 
ParkinsonNet-producten

Bij ParkinsonNet werken we achter de schermen -zowel letterlijk als figuurlijk- 

voortdurend aan het verbeteren van de dienstverlening aan onze deelnemers. Ook 

afgelopen jaar is er weer flink wat verbeterd in de diensten die ParkinsonNet 

aanbiedt. Hieronder leest u de meest in het oog springende aanpassingen.

GA DIRECT NAAR MIJNPARKINSONNET
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DATUM EN LOCATIE, 
STRUCTURELE OVERLEGGEN 
CONGRESTEAM EN PLANNING
Samenstellen van ons congresteam, 
vanuit verschillende disciplines 
denken mensen mee. Het eerste wat 
we vastleggen zijn datum en locatie. 
Daarbij denken we aan: zijn er geen 
andere zorgcongressen? Wat is een 
geschikte locatie? Hoe zien de 
agenda’s van een aantal vaste 
gezichten, zoals Bas Bloem en Marten 
Munneke, eruit? We maken een 
overzicht van alle taken. 

EVALUATIE EN 
AFHANDELING
We evaluaren het 
congres en geven 
de accreditatie voor 
deelnemers door. 
Ruwe opnames ver-
werken we tot losse 
terugkijksessies voor 
de terugkijkpagina. 
Behalve terugkijken, 
kijken we ook weer 
vooruit naar het vol-
gende congres. Na de 
zomer gaan we weer 
op weg naar het 
congres van 2026!

VORM, INHOUD EN SPREKERS
Nadenken over de inhoud. Welke onderwerpen zijn 
interessant voor onze zorgverleners? Welke sprekers kunnen 
hierover vertellen? We herhalen successen van eerdere jaren 
en voegen elk jaar iets nieuws toe. De kernwoorden ontmoet, 
leer, beleef, komen ieder jaar terug. 

TIJD VOOR 
DE DETAILS 

Het programma is 
bekend. Zoals ook bij 

eerdere online congres-
sen volgen deelnemers 

drie verschillende kanalen: 
In gesprek met / De diepte 

in / De kunst afkijken. We 
verzamelen materialen voor 

de dag zelf; afbeeldingen, 
video’s, intro’s en afsluiters. Een 

uitgebreid draaiboek is de basis 
voor ieder kanaal en elke sessie. 

CONGRES
20 mei is het tijd voor de 
technische doorloop: we 
controleren of de draaiboeken 
duidelijk zijn, of alles goed 
loopt met beeld en geluid en 
of er nog aanpassingen nodig 
zijn. 
Weetje: voor één online 
sessie op het kanaal ‘In 
gesprek met’ zijn twee 
technici, een regisseur, een 
moderator en twee camera-
mensen nodig.

Op de congresdag hangt er 
een gezonde spanning. Vanaf 
08.30 uur gaat de online 
omgeving open en druppelen 
de bezoekers binnen. Vanaf 
09.00 uur zijn we live. Het 
hele ParkinsonNet-team is 
betrokken, iedereen heeft een 
eigen taak. Om 17u heffen we 
het glas op een hopelijk 
succesvol verlopen congres. 
Maar het is nog niet klaar... 

SEPTEMBER

DECEMBER T/M MEI

NOVEMBER
COMMUNICATIE
De datum van het congres is 
bekend: woensdag 21 mei 2025. 
De inschrijving is geopend. En 
een mooi extraatje voor alle 
deelnemers; omdat nog niet 
alle sprekers bekend zijn is er 
een early bird korting. Achter de 
schermen zijn we druk met het 
samenstellen van de goodiebox, 
het maken van een programma-
boekje en inrichten van de online 
congresomgeving.

21 MEI 2025

JUNI

OP WEG NAAR
HET CONGRES
Van brainstorm naar succesdag
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Informatie, ondersteuning en scholing

Waarom bestaat Parkinson&Werk?
Nanette: “Het begon met de werkgroep Parkinson 
en Werk, bestaande uit vrijwilligers van de 
Parkinson Vereniging met expertise op het gebied 
van werk. We zien dat steeds meer jongere mensen 
de diagnose parkinson krijgen en zij werken vaak 
nog. Na de diagnose denken niet veel mensen 
direct aan stoppen met werken, maar krijgen er wel 
meer vragen over. Goede informatie en begeleiding 
is cruciaal om mensen met parkinson te helpen 
op een prettige manier door te werken en/of hun 
carrière af te sluiten. Er was behoefte aan een meer 
uitgebreide plek met informatie en scholing, omdat 
zorgverleners, arbo-professionals en werkgevers 
vaak onvoldoende kennis hebben over parkinson 
en de impact daarvan op werk. En de werkende 
met parkinson wil meer weten over hoe ze de regie 
houden in het arbeidsproces.”

Waar liep jij tegenaan, Edwin?
“Toen ik de diagnose kreeg, was ik 47 jaar. Ik dacht 
vrij snel na over de impact van parkinson op mijn 
werk en of ik bij mijn werkgever kon blijven. Het 
was een moeilijke beslissing om van baan te 
veranderen, vooral omdat ik daarmee een contract 
voor bepaalde tijd kreeg. Gelukkig is het goed 
gegaan. Ik werk nu drieënhalf jaar bij Defensie als 
projectleider. In deze functie heb ik meer ruimte 
om af en toe gas terug te nemen. Tijdens de 
sollicitatie was ik eerlijk over mijn diagnose. De 
werkgever reageerde positief en gaf aan dat er 
binnen de organisatie veel andere functies 
beschikbaar zijn.”

Waarom is begeleiding bij werk zo 
belangrijk?
Nanette: “Werk is een belangrijk onderdeel van het 
dagelijks leven en de identiteit van mensen. Goede 

begeleiding helpt om de balans 
tussen werk en privé te behou-
den en voorkomt dat mensen 
over hun grenzen gaan, wat 
kan leiden tot overbelasting en 
onnodig ziekteverzuim.”

Wat had jij nodig, Edwin?
“Ik had behoefte aan duide-
lijkheid en openheid over mijn 
situatie. Ik wilde niet dat mijn 
diagnose een ongemakkelijk 
gespreksonderwerp zou worden, 
dus koos ik ervoor het tijdens de 
sollicitatie al te bespreken. Dat 
bleek een goed besluit.”

Krijg je goede begeleiding?
“Ja, mijn leidinggevende en ik bespreken 
regelmatig hoe het met me gaat en wat zij 
aan mij merken. Deze gesprekken geven veel 
rust. Wat niet hielp, was een zorgverlener die in 
het begin heel veel informatie over me uitstortte 
zonder vragen te stellen. Dat maakte het voor mij 
moeilijk om alles te verwerken.”

Hoe ben je bij het expertiseplatform 
gekomen?
Edwin: “Bij de workshop Parkinson en Werk was 
ik onder de indruk van de hoeveelheid informatie. 
Dit inspireerde me om mezelf bij de werkgroep aan 
te sluiten en de workshop te gaan geven. Binnen 
Defensie werk ik aan HR-projecten, waaronder 
pensioenen, en deze kennis gebruik ik nu om 
anderen te helpen.”

Op welke manier draag 
jij bij?
Edwin: “Ik deel mijn kennis van 
arbeidsongeschiktheid, 
pensioenen en de WIA, help bij 
het bijhouden van de informatie 
en geef workshops. We 
proberen de workshops continu 
te verbeteren en gebruiks-
vriendelijker te maken.”

Wat heeft Parkinson&Werk
Nanette: “Het is een 
uitgebreide plek met informatie
en scholingen voor zowel 
mensen met parkinson als 
zorgverleners en werkgevers. 
Mensen kunnen alle informatie 

heel gericht en in fases bekijken, passend 
bij hun persoonlijke situatie, zodat ze niet 
meteen worden overspoeld. Met de juiste 

kennis kunnen zij de juiste beslissingen nemen.” 
Edwin: “Ook is er een helpdesk waar mensen 
vragen kunnen stellen. In telefonisch contact begrij-
pen we beter waar mensen mee worstelen.”

Hoe kan Parkinson&Werk verder 
verbeteren?
Edwin: “Mijn droom is dat we mensen met 
parkinson in de tijd begeleiden op het gebied van 
werk. Bijvoorbeeld door iemand die nu een vraag 
stelt over de diagnose een jaar later te benaderen 
met informatie over een volgend relevant onder-
werp. Op deze manier kunnen adviseren we 
mensen op basis van hun specifieke situatie en 
behoeften, en ondersteunen we ze nog beter.” ▪

Tekst: Tefke van Dijk

Parkinson&Werk
Parkinson heeft grote impact op het werkende leven van 

mensen. Op de website Parkinson&Werk vinden mensen 

met parkinson, werkgevers, Arbo-professionals en 

zorgverleners veel informatie over wat er komt kijken bij 

‘werken met parkinson’. Werkgroepleden Nanette Nab 

(ergotherapeut) en Edwin Helmich (ervaringsdeskundige) 

vertellen erover. ‘Door vanaf het begin juiste informatie 

en begeleiding te krijgen, kunnen mensen met parkinson 

langer blijven werken.’

Nanette

Edwin

1. Wees nieuwsgierig en ga 
het gesprek aan: Vraag naar de 
impact van parkinson op het 
dagelijks leven en werk, en zoek 
naar manieren om ondersteu-
ning te bieden.

2. Ken je netwerk: Weet welke 
collega’s en organisaties kennis 
hebben van parkinson en werk, 
en verwijs mensen door naar 
het expertiseplatform of de 
juiste professional.

3. Weet wat er gebeurt bij 
ziekteverzuim: Zorg dat je 
basiskennis hebt van wet- en 
regelgeving rondom arbeid en 
ziekte, zodat u mensen goed 
kunt informeren, ondersteunen 
en doorverwijzen.

Parkinson&Werk
Is een samenwerking van de 

Parkinson Vereniging en Parkinson-
Net. Ongeveer vier jaar geleden 

startte het project met financiering 
vanuit BikevoorParkinson. Op de 

website staat veel informatie, plus 
ervaringsverhalen van (al dan niet 
werkende) mensen met parkinson, 
hun zorgverleners en werkgevers. 

De website Parkinson&Werk wordt 
vanaf 2026 onderdeel van het 

landelijk Parkinsonplatform 
(zie ook p. 43).

Meer weten? Kijk op 
parkinsonenwerk.nl of 

scan de QR-code.

TIPS VOOR ZORGVERLENERS



32 33

pnmagazine

Het aantal jonge mensen met parkinson (Yoppers) 
neemt toe. Het is goed als zorgverleners kijken naar 
hun specifieke situatie. Uit onderzoek blijkt dat de 
ziekte op jonge leeftijd anders zichtbaar wordt. Ook 
ontwikkelt de ziekte zich anders dan op latere leef-
tijd. Je kunt bijvoorbeeld minder snel achteruitgaan 
als je jong bent, maar wel een grotere kans hebben 
op verkrampingen of een teveel aan bewegingen. 
Het is voor een behandelteam van belang om hier 
rekening mee te houden.

Informatie en contact
Met de opbrengst van het evenement 
BikevoorParkinson 2023 is afgelopen jaar 

gewerkt aan het nieuwe informatie over Jong & 
Parkinson. Deze informatie is onderdeel van de 
website van de Parkinson Vereniging. Jonge 
mensen met parkinson vinden hier informatie; over 
hoe je uitlegt wat de ziekte is en wat het met je 
doet, hoe je omgaat met allerlei aspecten die bij de 
ziekte horen, wat je zelf kunt doen, waar je meer 
informatie vindt en wie je kan helpen. Bijvoorbeeld 
bij vragen over werk en inkomen, sport en sociale 
contacten, of relatie en gezin. Een community geeft 
bezoekers van ‘Jong & Parkinson’ de kans om in 
contact te komen met andere jonge mensen met 
parkinson en hun naasten of kinderen.

1. Werk, financiën en 
wonen
Als je door parkinson minder 
moet gaan werken, of helemaal 
niet meer kunt werken, kan dat 
erg moeilijk zijn. Het ziektever-
loop is bij iedereen verschillend, 
maar veel vragen zijn hetzelfde. 
Wanneer vertel ik het mijn col-
lega’s? Hoe lang kan ik nog wer-
ken? Kan ik het werk aanpassen 
aan mijn mogelijkheden? Wat 
moet ik regelen als werken niet 
meer lukt? Wat zijn de financiële 
gevolgen? Jong & Parkinson gaat 
in op deze vragen en verwijst 
daarbij veel door de website over 
parkinson en werk.

2. Relatie en gezin
Parkinson heeft grote invloed op 
iemands leven, maar ook op dat 
van de mensen in de naaste om-
geving. Door de ziekte verandert 
de rol in het gezin en op termijn 
zijn er mogelijk aanpassingen 
nodig. In dit thema staat centraal 
hoe iemand kan omgaan met 

alle veranderingen. Hoe praat je 
met je kinderen over parkinson? 
Hoe ga je als alleenstaande met 
parkinson om met de zoek-
tocht naar een partner? En hoe 
behoud je gelijkwaardigheid in je 
relatie?

3. Sport, vrije tijd en sociale 
contacten
Als je op jonge leeftijd parkinson 
krijgt, heb je vaak nog allerlei 
sporten, hobby’s en een vol 
sociaal leven. Na de diagnose 
verandert dit niet, maar je moet 
er mogelijk wel anders mee 
omgaan. Bewegen is goed voor 
ieder mens, maar voor mensen 
met parkinson helemaal. In dit 
thema staat informatie over hoe 
iemand met parkinson zo goed 
mogelijk invulling kan blijven 
geven aan vrije tijd, hobby’s en 
sociale contacten.

4. Gezondheid en leefstijl
Beweging, voeding, slaap en ont-
spanning spelen een belangrijke 

rol in het beheersen van sympto-
men en behouden van energie. 
Hoe ga je om met verhoogde 
stress door werk of gezin? Hoe 
ga je om met maatschappelijke 
verwachtingen waar je misschien 
niet aan kunt voldoen? Hoe stem 
je een nieuwe leefstijl af met 
naasten? In dit thema staan  
informatie en tips over een  
goede leefstijl bij parkinson.

Naasten en kinderen
Op het platform zijn ook aparte 
pagina’s voor naasten en 
kinderen van jonge mensen 
met parkinson. Als een partner, 
ouder, familielid, vriend(in) of 
collega parkinson krijgt, kan dat 
een grote schok zijn. De diagnose 
heeft ook impact op het leven 
en de toekomst van naasten en 
kinderen en dit roept vaak veel 
vragen op. Deze pagina’s geven 
informatie over hoe daarmee om 
te gaan en brengt de bezoeker 
in contact met anderen via de 
community.

Aandacht voor          thema’s4

Je staat midden in het leven, maar hebt ook de ziekte van Parkinson. Grote kans dat 

mensen dan andere vragen hebben dan mensen die de ziekte op latere leeftijd krijgen. 

Misschien werken ze nog en hebben ze kinderen die nog thuis wonen. Hebben ze een 

partner of gaan geregeld op date, doen aan sport en hebben actieve hobby’s. Hoe ga je 

daarmee om als je parkinson hebt? En hoe is dat voor naasten en/of kinderen? Jong & 

Parkinson bevat informatie die aansluit bij de behoeften van jonge mensen met 

parkinson.

Nieuwe bron van 
informatie voor jonge 
mensen met parkinson

Jong & parkinson

Pjotr:
“Zelf liet ik het over me heenkomen, maar mijn vrouw wilde 
alles over de ziekte weten. Toen ik de diagnose kreeg was er 
nog niet veel informatie voor jonge mensen met parkinson. 
Ik zag overal plaatjes van oudere mensen achter een rollator 
en in een rolstoel. Dat wilde ik niet zien, en ik wilde er ook 
niet over lezen. Ik werd er verdrietig van.”

Colin van der 
Heijden, 
medisch maat-
schappelijk werker 

ParkinsonNet
“Jonge mensen zijn in 

de bloei van hun leven, hebben 
vaak thuiswonende kinderen, 
willen carrière maken, willen een 
huis kopen of zijn net gesetteld, 
hebben dromen en wensen en zijn 
soms zelf ook mantelzorger. Dat 
maakt de diagnose parkinson extra 
lastig. Een plek met informatie die 
je verder helpt is dan fijn.”

Jong & Parkinson
Jong & Parkinson is een samenwerkingsproject 
van ParkinsonNet, Radboudumc (YEP: Young & 
Parkinson) en de Parkinson Vereniging, financiering 
kwam van ParkinsonNL via BikevoorParkinson. Jong & Parkin-
son wordt onderdeel van het landelijke parkinsonplatform 
(zie p. 43) Sinds 20 maart 2025 is het platform live: kijk op 
parkinson-vereniging.nl/jong of scan de QR-code.

Tekst: Tefke van Dijk
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Digitaal samenwerken in de parkinsonzorg:
alles op één plek!

Binnen dit platform werkt u multidisciplinair samen 
met het betrokken netwerk in de eigen omgeving 
van de persoon met parkinson. Het zogenaamde 
persoonlijke ‘parkinson-board’ biedt:
• Eén overzicht van betrokken zorgverleners
• De activiteiten en voortgang van collega’s  
• Alle belangrijke tools op één plek: van zorgzoeker 

tot multidisciplinaire richtlijn
• Directe informatie uit het ziekenhuis  

Ten opzichte van andere systemen heeft Boards 
een aantal voordelen: door het gestructureerd en 
beknopt vastleggen van informatie, hoeft u niet 
terug te zoeken in een lange conversatie. Ook is het 
mogelijk om naast een parkinson-specifieke omge-
ving, aparte omgevingen aan te maken voor andere 
aandoeningen, zoals COPD en diabetes.

Veelbelovende resultaten
Sinds juli 2024 loopt een proefimplementatie 
in Zuidoost-Nederland waarbij inmiddels 104 
digitale omgevingen voor mensen met parkinson 
zijn opgezet. Parkinsonverpleegkundigen uit vijf 
ziekenhuizen nodigden mensen met parkinson, hun 
naasten en betrokken zorgverleners uit om deel te 
nemen. Daarnaast startte meer dan tweehonderd 
ParkinsonNet-zorgverleners in deze regio in het 
platform.

De eerste evaluaties stemmen positief. Uit inter-
views en platformgegevens blijkt dat zowel mensen 
met parkinson en naasten als zorgverleners de 
meerwaarde ervaren. Vaak ontbreekt belangrijke 
informatie uit de tweede lijn, terwijl deze in Boards 
wel beschikbaar is. Natuurlijk zijn er ook mogelijk-
heden voor verbetering in zowel proces als 
platform. Voorafgaand aan grootschalige imple-
mentatie worden deze waar mogelijk doorgevoerd. 

Van regionaal naar landelijk
Hoewel het platform op dit moment regionaal 
wordt ingezet, is het landelijk beschikbaar stellen 
van de digitale omgeving het doel. Juist met het 
oog op de groeiende zorgvraag en beperkte zorg-
capaciteit biedt een digitaal platform als Boards 
mogelijkheid tot het efficiënter en effectiever 
organiseren van zorg. ParkinsonNet, Punt voor 
Parkinson en de Parkinson Vereniging zijn als 
samenwerkingspartners nauw betrokken bij de 
ontwikkeling.

Overweegt u in uw regio een digitaal samenwer-
kingsplatform? Zorg voor Parkinson deelt graag de 
opgedane ervaring en denkt met u mee!

Herkent u dit? U behandelt een persoon 

met parkinson, maar mist informatie over 

recente medicatiewijzigingen of andere 

betrokken zorgverleners. De incomplete 

informatieoverdracht tussen ziekenhuis en 

eerste lijn maakt uw werk onnodig 

complex. Zorg voor Parkinson vond de 

oplossing in een innovatieve digitale 

omgeving: Boards.

Tekst: Zorg voor Parkinson

Na de diagnose:

De Parkinson Vereniging
informeert en verbindt

Grote impact
Voor veel mensen komt de diagnose onverwacht 
en ontvangt men met regelmaat te weinig informa-
tie over parkinson(isme) en de mogelijke gevolgen 
ervan. De omgeving reageert vaak wisselend en het 
nieuws heeft grote impact voor alle betrokkenen. 

Ervaringsdeskundigen aan het woord
Saskia Mingels: 
“Eigenlijk vind ik het met name vreselijk voor de 
mensen om mij heen. Ik merk dat mensen enorm 
schrikken. Mensen beginnen soms (bijna) te huilen. 
Ik haat het om mensen om mij heen verdriet te 
doen. Ik weet dat IK dat niet doe en dat ik er niets 
aan kan doen maar het voelt toch alsof ik het veroor-
zaak. Voor mijzelf voelt het alsof alles is ingestort. 
Alle plannen en toekomstbeelden die ik had, lijken 
vervaagd.”

Patrick Smit: 
“Zowel vanuit werkgever VGZ als directe en indirecte 
collega’s heb ik hele prettige reacties ontvangen. 
Collega’s reageerden heel geschokt op het nieuws en 
iedereen wil mij helpen.” 

Tineke Witteveen:
“Nou, en daar sta je dan... Het eerste wat ik heb 
gedaan is mijn kinderen en verdere familie en vrien-
den inlichten en heel veel informatie opzoeken. Ik 
dacht toen direct: parkinson krijgt mij er niet onder 
want ik ga bewijzen dat dat niet hoeft! Ik ben altijd 

al sportief geweest, heb véél gefietst, gewandeld en 
gezwommen en ik was net een half jaar bezig met 
een traject voor ouderen op de sportschool en dacht: 
als ik dat fanatiek doe dan zal je zien dat het werkt. 
Maar helaas merkte ik niks van de medicatie en werd 
ik wel alsmaar stijver. 

Na twee jaar was de neuroloog er ook van overtuigd 
dat ik een ander traject moest zoeken en hij zei: 
‘Ik stuur u door naar de professor.’ Zo kwam ik in 
Nijmegen terecht. Na een behoorlijk intensieve dag 
met veel verschillende onderzoeken en vragen kreeg 
ik daar bevestigd dat ik parkinsonisme had, PSP. Mij 
werd geadviseerd om mijn bucketlist af te werken. 
Nou, daar sta je dan.” 

Het leven staat ineens op z’n kop. Hoe ga je verder 
na zo’n diagnose? De Parkinson Vereniging helpt. Zij 
is er voor alle mensen met parkinson(isme) en hun 
naasten, ook in deze eerste fase. 

Meer informatie leest u op de website: 
www.parkinson-vereniging.nl

Vaak hebben mensen al lange tijd last van vage 
klachten voordat de diagnose parkinson is gesteld. 
Omdat de klachten bij het begin van de ziekte van 
Parkinson zo verschillend zijn, denkt men in deze 
fase niet direct aan parkinson. Ook als het gaat 
om atypische parkinsonismen is het, om dezelfde 
reden, niet makkelijk om meteen de juiste 
diagnose te stellen. Er is in de meeste gevallen meer 
tijd nodig om te zien hoe de klachten zich 
ontwikkelen. Kortom: de weg naar een diagnose is 
vaak lang.

Na de diagnose: wat biedt de 
Parkinson Vereniging?
• Uitgebreide informatiedossiers op de website
• De bijeenkomsten ‘Wat is parkinson?’, ‘Wat zijn 

parkinsonismen?’ en ‘Parkinson? Houd zelf de 
regie!’ (voor mensen die korter dan 2 jaar de 
diagnose hebben gekregen)

• Online gespreksgroepen voor mensen met 
dezelfde diagnose en hun naasten

• Online community, om tips en ervaringen uit te 
wisselen

• Parkinson Magazine, met nieuws, ervarings-
verhalen en informatie over actuele onderzoeken

• Parkinson Cafés, voor ontmoetingen met 
gelijkgestemden

Meer weten?
Zorg voor Parkinson 

organiseert op woensdag 11 juni 2025 
van 12:00 -13:00 uur een webinar om 

ervaringen te delen. Meld u aan via 
www.zorgvoorparkinson.nl/webinar 

of scan de QR-code. 
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Een online enquête vormde de basis van het 
onderzoek. Ruim 300 personen, zowel mensen met 
parkinson(isme), naasten als zorgverleners, vulden 
deze in. Daarnaast hielden ze acht online interviews 
met kenners van ParkinsonTV. De hoofdconclusie 
van het onderzoek: ParkinsonTV heeft trouwe 
kijkers die de uitzendingen hoog waarderen. Het 
programma heeft een duidelijke toegevoegde waar-
de voor hen en zou enorm gemist worden mocht 
het er niet meer zijn. Deze conclusie wordt onder-
steund door de cijfers die mensen aan het pro-
gramma geven. ParkinsonTV krijgt gemiddeld een 

8,2 van kijkers met parkinson(isme). En gemiddeld 
een 8,5 van zorgverleners. Ook hoorden we terug: 
het vragenuurtje mag vaker terugkomen, er mag 
meer dynamiek in de uitzending en het tempo mag 
iets omhoog. Een wens van meerdere kijkers is een 
duidelijke samenvatting van de inhoud van iedere 
uitzending op de website van ParkinsonTV.

Het onderzoeksrapport
De eerste uitzending van ParkinsonTV was op 11 
april 2013. Een proef-uitzending die goed beviel. 
Een jaar later startte daarom de maandelijkse 
uitzendingen. In de tien jaar die volgden groeide 
ParkinsonTV uit tot een zeer gewaardeerd 
programma. 

78%  van de kijkers is positief over de opzet: tijdens 
een uitzending gaan experts in een talkshow-setting 
dieper in op een vooraf gekozen onderwerp. De 
redactieadviesraad selecteert de onderwerpen 
maar vooral ook kijkers hebben hierin een stem. 
Dit leidt tot veel positieve reacties (90%) op de 
gekozen onderwerpen. De uitzendingen duren drie 
kwartier, dat is voor een groot deel precies lang 
genoeg (84%).
• ParkinsonTV bereikt gemiddeld 6.500 kijkers. 
• De populairste aflevering over het ziekteverloop 

van de ziekte van Parkinson is 64.000 keer 
bekeken. 

• Zowel mensen met parkinson(isme) (89%) als 
zorgverleners (93%) kijken uitzendingen van 
ParkinsonTV terug.

Het belang van ParkinsonTV
ParkinsonTV is om verschillende redenen belangrijk 
voor kijkers: 

1. ParkinsonTV is informatief: 
Informatie opdoen is de belangrijkste reden om 
ParkinsonTV te kijken voor mensen met de ziekte 
van Parkinson (81%). En ook voor zorgverleners 
is ParkinsonTV een belangrijke informatiebron 
(40%). De informatie in de uitzendingen wordt 
enorm positief beoordeeld. 89% van de mensen 
die meewerkten aan het onderzoek geeft aan 
nieuwe informatie op te doen door ParkinsonTV. 

2. ParkinsonTV maakt moeilijke onderwerpen 
bespreekbaar: 
84% van de mensen geeft aan wel eens een 
onderwerp te bespreken naar aanleiding van 
een uitzending. 44% voelt zich na een uitzending 
gestimuleerd om eigen ervaringen met parkin-
son(isme) te delen met anderen. 45% zocht na 
het kijken van een uitzending contact met een 
zorgverlener.

3. ParkinsonTV zorgt voor herkenning: 
64% van de mensen met parkinson(isme) kijkt 
naar ParkinsonTV om ervaringen van andere 
mensen te horen. Ze geven aan dat ParkinsonTV 
waardevolle inzichten biedt in de dagelijkse 
uitdagingen van mensen met parkinson(isme). 
Hierdoor voelt 76% zich minder alleen. 

4. ParkinsonTV geeft hoop: 
75% kijkt ParkinsonTV om op de hoogte te blij-
ven van nieuwe ontwikkelingen. Door verhalen 
over nieuwe ontwikkelingen te horen krijgen 
mensen meer hoop op een nieuw medicijn of de 
uiteindelijke genezing van parkinson. ▪

“ParkinsonTV helpt mij om mijn
ziekte beter te begrijpen”

Trouwe kijkers en hoge waardering

Na 10 jaar en meer dan 100 uitzendingen 

was het vorig jaar tijd voor onderzoek. 

Wat vinden de kijkers van het programma 

ParkinsonTV? Is het na al die jaren nog 

steeds interessant? Welke onderwerpen 

zijn populair? Zijn er verbeterpunten? Een 

onafhankelijk onderzoeksbureau ging aan 

de slag. 

Bekijk hier een 
compilatie van 

100 uitzendingen 
ParkinsonTV.

Ervaringsdeskundige: “ParkinsonTV heeft mij 
geholpen met het beter te begrijpen van mijn 
ziekte. Hierdoor accepteer ik het beter en leer ik 
ermee te leven.”
 
Ervaringsdeskundige: “Ik voel mij gesteund 
door de goede informatie van ParkinsonTV en 
dat geeft mij rust.” 

Marten Munneke, presentator: “Wat ik 
mooi vind is dat we zorgverleners kunnen 
ondersteunen met informatie. Ze kunnen 
ParkinsonTV aanbevelen aan patiënten, en we 
zien ook dat dat heel vaak gebeurt.”
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Over het belang van het op de juiste manier 
brengen van de diagnose parkinson

Hoe is de publicatie tot stand gekomen?
“De eerste auteur van dit artikel, Indu 
Subramanian, hoogleraar neurologie in Los Angeles, 
houdt zich bezig met diversiteit. Mensen hebben 
verschillende culturele achtergronden waardoor ze 
anders omgaan met chronische ziekten. Het artikel 
gaat over hoe belangrijk het is om de diagnose 
parkinson tijdig te geven, aangepast aan de per-
soon en met aandacht voor de omgeving. Het vergt 
vaardigheid om de diagnose op een juiste manier te 
brengen. Je moet er tijd en aandacht voor nemen, 
en aansluiten bij de culturele context.” 

Hoe zorg je voor de juiste verwoording bij 
het brengen van de diagnose, die past bij 
iemands culturele achtergrond?

“Nederland heeft een diverse bevolking, waar 
culturele achtergronden van invloed kunnen zijn op  
de acceptatie van een chronische ziekte. Het is 
belangrijk om niet uit te gaan van stereotypen, 
maar je bewust te zijn van de invloeden van cultu-
rele verschillen, leeftijd en opleidingsniveau. Het is 
belangrijk het diagnose-gesprek met rust en aan-
dacht te voeren, aangepast aan de persoon. Veel 
mensen herinneren zich het exacte moment van 
de diagnose als een life event. Omdat men bij een 
eerste gesprek vaak een groot deel van de infor-
matie niet opneemt, plant een verpleegkundige of 
neuroloog een vervolggesprek. Goed geïnformeer-
de mensen kunnen beter omgaan met de ziekte.”

Welke verschillen zijn er tussen het 
overbrengen van de diagnose ziekte van 
Parkinson en parkinsonisme?
“In de basisvaardigheden van de arts zijn er geen 
verschillen. Bij beiden gaat het om inlevingsvermo-
gen en communicatie. De impact van de boodschap 
verschilt. Parkinsonisme leidt sneller tot achteruit-
gang en invaliditeit, en is moeilijker te behandelen. 
Daarbij komt dat de diagnose parkinsonisme lasti-
ger is vast te stellen wat leidt tot meer onzekerheid. 
Beide diagnoses kunnen leiden tot stigma.”

De diagnose kan leiden tot stigma?
“De diagnose plakt een sticker op iemand, wat tot 
stigma kan leiden. Bijvoorbeeld: een veertigjarige 
vrouw met parkinson kan te maken krijgen met 
onbegrip op het werk, omdat men parkinson vaak 
associeert met mannen boven de 70. Stigma ver-
schilt ook per cultuur en kan in sommige populaties 
leiden tot ontkenning of terughoudendheid om de 
diagnose te delen met de omgeving. Als zorgver-
lener is het belangrijk om, naast de technische 
diagnose, oog te hebben voor sociale en culturele 
aspecten.”

In het wetenschappelijk artikel staat dat 
er een multidisciplinair team betrokken is. 
Wie zijn er onderdeel van dat team op het 
moment van de diagnose?
“In ieder geval de neuroloog en de verpleegkundige. 
Ook schakel ik steeds vaker maatschappelijk werk 
in. Je moet de impact op het fysiek functioneren, 
maar ook het psychosociaal functioneren in kaart 
brengen. Afhankelijk van de problemen kunnen 
paramedici, zoals fysiotherapeuten of logo-
pedisten, een rol spelen in het team. Zij hebben 
een rol in het duiden van de ziekte, het accepteren 

of het omgaan met beperkingen. Ook hierbij kijken 
ze naar de achtergrond van de persoon. Gaat het 
bijvoorbeeld om mensen uit Oekraïne die nu hier 
zijn, mensen met een Turkse of Marokkaanse 
achtergrond, of iemand die al generaties in 
Nederland woont.”

Je wil benadrukken dat de ziekte bij 
iedereen anders verloopt en daarbij een 
realistisch perspectief bieden. Dat brengt 
voor mensen met parkinson(isme) ook 
onzekerheid met zich mee. Hoe ga je als 
arts om met die onzekerheid?
“Als arts wil je gedoseerde hoop bieden, zonder 
te negatief of te optimistisch te communiceren. 
Een realistisch perspectief is essentieel, want 
in de neurologie is bijna niets 100% zeker, zoals 
bij een gebroken been bijvoorbeeld. Het ziekte-
beloop wordt vaak na een paar jaar duidelijker 
en is de beste voorspeller van de toekomst. 
Schommelingen kunnen ontstaan door stress, 
vergeten van medicijnen, of bijkomende diagnoses, 
zoals suikerziekte of hoge bloeddruk. Ook kunnen 
medicijnen niet oneindig compenseren bij achter-
uitgang, wat leidt tot het inzetten van geavanceer-
de therapieën, zoals Deep Brain Stimulation (DBS).”

Hoe zie je de toekomstige ontwikkeling van 
het brengen van de parkinson-diagnose?
“Momenteel geven we een klinische diagnose op 
basis van motorische symptomen. In de fase 
daarvoor hebben mensen vaak al reukproblemen
of remslaap gedragsstoornissen. Er is een trend 
richting een biologische diagnose, waarbij je 
mensen vertelt hoeveel kans ze hebben op het 
ontwikkelen van parkinson, op basis van genetische 
kenmerken. Hoewel deze benadering de weg 
vrijmaakt voor vroegtijdige behandeling, brengt het 
risico’s met zich mee. Door het brengen van een 
biologische diagnose plak je een label op iemand. 
Het labelen van mensen als ‘ziek’, zonder zekerheid 
over de daadwerkelijke diagnose en het beloop kan 
nadelig zijn zolang er niets beschikbaar is om de 
ziekte tegen te gaan.” ▪

Negatieve
berichtgeving
/alleen pillen

Oponthoud
in de zorg

Onzekerheid
(diagnose + 
toekomst)

Stigma/valse
overtuigingen/

trauma

MMS/mentale
gezondheid/

reactieve
depressie

Rouw/
schaamte/ 
vermijding/

demoralisatie

Tekort aan
sociale steun

Tekort aan
middelen/tijd/

technologie

Tekort aan
culturele
context

Diagnose
PD

ontvangen

Tekst: Remco Gevers

Bart Post
In gesprek met

Onderwerpen om rekening mee te houden bij het 
brengen van de diagnose
Bron: Delivering the diagnosis of Parkinson’s disease - 
setting the stage with hope and compassion

Neuroloog Bart Post werkte mee aan de 

wetenschappelijke publicatie ‘Delivering 

the diagnosis of Parkinson’s disease’, die in 

januari 2024 verscheen. Het belangrijkste 

uit het artikel; breng de boodschap “diag-

nose parkinson” op een juiste manier.
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grens Op de planning
Over de

NAAR HET LAND ‘DOWN UNDER’
We spoelen even terug naar vier jaar geleden. 
Het jaar 2021, waarin team internationaal – 
online,  want we zaten midden in covid-tijd 
– onderzocht of het haalbaar was om het 
ParkinsonNet-model te implementeren in 
en rondom Melbourne, Australië. Samen 
met het enorm toegewijde team van ‘Fight 
Parkinson’s’ verzamelden we ontzettend veel 
informatie en data, hielden interviews en 
brachten we de mogelijkheden en uitdagin-
gen in beeld om het parkinson-landschap 
compleet in kaart te brengen. 

Het bleek veelbelovend. Jaren van lobbyen, 
subsidieaanvragen en het promoten van deze 
mooie kans in dit deel van de wereld volgden. 
Maar nu is het zover! Het Australische team 
haalde een subsidie binnen en start, samen 
met ParkinsonNet internationaal, een vijfjarig 
project om het parkinsonzorg-model te 
implementeren in zowel de regio Victoria als 
Tasmania. Wat een eer om vanuit deze 
binnengehaalde subsidie een steentje bij te 
gaan dragen aan betere zorg voor mensen 
met parkinson in het land ‘Down Under’. 

Interessant om te weten wat onze 
Australische partner dagelijks doet? Neem 
dan een kijkje op fightparkinsons.org.au.

DIËTISTEN EN PSYCHOSOCIALE ZORG-
VERLENERS GETRAIND IN LUXEMBURG
Daar gingen ze dan, op 6 december 2024, in de 
auto richting Luxemburg. Voor de laatste dag van de 
basisscholing. Een basisscholing die inmiddels ook daar 
al meerdere keren gehouden is. Maar deze keer was 
het toch net specialer. Karin Overbeek, expert diëtetiek, 
en Annelien Duits, expert psychosociale zorg, leidden 
namelijk de allereerste diëtisten en psychosociale 
zorgverleners op tot ParkinsonNet-zorgverlener. Het 
landelijke netwerk van Luxemburg is nu twee nieuwe 
disciplines rijker. Wat een aanwinst voor iedereen met 
parkinson(isme) in Luxemburg! Het mooie is, het stopt 
niet bij deze basisscholing. Karin en Annelien coachen 
een jaar lang twee zorgverleners die in Luxemburg zelf 
weer nieuwe ParkinsonNet-therapeuten gaan trainen. 
Zo blijft de parkinsonzorg op het gebied van voeding en 
het psychosociale vlak ook in de toekomst gecontinueerd.

Opleiding tot parkinsonverpleeg-
kundige: meer plaatsen én maatwerk
Het is helaas een voldongen feit: het aantal mensen
met parkinson neemt drastisch toe. Daarom zijn er 
ook meer parkinsonverpleegkundigen nodig. 
Vandaar dat er dit jaar geen 45 maar 100 plaatsen 
beschikbaar zijn voor de opleiding tot parkinson-
verpleegkundige. De parkinsonverpleegkundige heeft 
binnen de parkinsonzorg een coördinerende taak en 
is een onmisbaar en deskundig begeleider tijdens het 
ziekteproces. Daarnaast biedt de opleiding vanaf nu 
meer maatwerk. Aan de hand van de CanMeds rollen 
per opleidingsniveau sluit de opleiding beter aan bij 
het persoonlijke beroepsprofiel van de verpleeg-
kundige. Interesse gewekt? 
Kijk op: mijn.parkinsonnet.nl/webshop

Een magazine boordevol prachtige verhalen en updates uit Nederland. Daarin mag een 

korte update over de stand van zaken over de grens niet ontbreken, toch? Want ook 

wereldwijd blijven we samenwerkingen aangaan om de zorg voor mensen met de ziekte 

van Parkinson of een parkinsonisme te verbeteren.

Karin Overbeek, Annelien Duits en Ingrid Sturkenboom met 
het Luxemburgs project- en trainersteam. Foto: M. BrumatVOLG PARKINSONNET INTERNATIONAAL

REGIOCOÖR-
DINATOREN, 
NOTEER IN DE 
AGENDA!
De regiocoördinatoren-
dag 2025 staat al vast: 
donderdag 9 oktober in 
Utrecht. Wij verheugen 
ons er op om samen 
weer een mooie, 
inspirerende en 
informatieve dag te 
beleven. Noteert u de 
datum ook vast in uw 
agenda?
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Over een jaar moet het in de lucht zijn: het 
landelijke parkinsonplatform. Eén punt van 
informatie, verbinding en interactie voor iedereen 
die wat wil weten over de ziekte van Parkinson
of parkinsonismen. De vier partners van de 
Parkinsonalliantie - Parkinson Vereniging, 
ParkinsonNL, Dutch Parkinson Scientists en 
ParkinsonNet - slaan de handen ineen om dit 
mogelijk te maken. 

Alle informatie op één plek? 
Zeker weten, alle informatie op één plek. Dit vraagt 
best wat van alle genoemde organisaties. Want 
dat betekent dat specifieke informatie die nu op 
een van de vier websites te vinden is (of misschien 
zelfs wel op alle vier de websites), op één nieuwe 
plek komt te staan. En ook dat we gezamenlijk 
zorgdragen voor betrouwbare informatie op deze 
plek. Samenwerken was nog nooit zo belangrijk. 

Alwéér een nieuwe website? 
Ja! Maar wel eentje waardoor er in de toekomst 
nooit meer een nieuwe website bij hoeft. En ook 
eentje die heel veel meer biedt dan alleen kennis. 
Het is niet alleen een plek voor betrouwbare infor-
matie over parkinson. Het is een plek waar mensen 
elkaar vinden in een online community, waar ze 
lezen over acties voor het goede doel, waar men 
ervaringen deelt en zorgverleners vindt. Een plek 
waar we alle bestaande, uitgebreide informatie 
samenbrengen. Zowel in tekst, als beeld en geluid. 

Ook voor zorgverleners? 
Juist ook voor zorgverleners! Stelt u zich eens voor, 
hoe handig en efficiënt het is dat u tijdens of voor-
afgaand aan een consult, mensen alleen nog maar 
hoeft te wijzen op het landelijke parkinsonplatform. 
De plek waar zowel mensen met parkinson als hun 
naasten, maar ook de huisarts of uw collega die 
niet aangesloten is bij ParkinsonNet, over ieder 
denkbaar onderwerp ontzettend veel informatie 
kan vinden. Een plek zoals thuisarts.nl. Dat klinkt 
best fijn, toch? De druk op de zorg neemt toe en 
zelfredzaamheid en zelfmanagement is steeds 
belangrijker. Ook daar draagt dit platform een 
steentje aan bij. 

Dromen voor de toekomst?
Meer dan genoeg! In 2026 staat de basis van 
dit nieuwe platform. Maar daar eindigt het niet. 
Dromen over de toekomst doen we graag samen.
Bijvoorbeeld over alle mogelijkheden om 
informatie écht op maat aan te bieden. Door alles 
over een specifiek onderwerp of een bepaalde fase 
gedurende de ziekte te verzamelen en in een veilige 
omgeving bij elkaar te zetten voor een bezoeker 
van het platform. 

Dit fantastische initiatief wordt mogelijk gemaakt 
door financiering van ParkinsonNL. Daarnaast 
fietsten heel veel enthousiaste mensen voor dit 
platform tijdens het evenement BikevoorParkinson. 

Samen bouwen aan 
één parkinsonplatform

Meer weten, up to date blijven 
of meedenken over de bouw van 

het platform? Ga naar 
bouwparkinsonplatform.nl 

of scan de QR-code

Project VIP 2: handreiking ‘Parkinson-
woonafdeling’ beschikbaar
Het aantal verpleeghuisbewoners met parkinson of 
een atypisch parkinsonisme groeit de laatste
jaren hard. Daarom startte in 2022 het pro-
ject ‘Verpleeghuizen op weg naar Integrale 
Parkinsonzorg 2’ (VIP 2). Het doel: onder-
zoeken hoe we een permanent verblijf van 
mensen met parkinson(isme) in een verpleeg-
huis kunnen organiseren. De handreiking 
‘Parkinsonwoonafdeling’ rondt dit project af.

Eindresultaten van VIP 2:
De handreiking ‘Parkinsonwoonafdeling’. Deze 
handreiking is gebaseerd op goede voorbeelden
van woonafdelingen door het hele land. Bewoners, 
naasten, zorgverleners en managers zijn bevraagd 
op de meerwaarde en uitdagingen van een parkin-
sonwoonafdeling. Met die kennis startten we een 
nieuwe parkinsonwoonafdeling in de ZZG-zorg-
groep, ook daaruit trokken we lessen. Dit alles 
leidde uiteindelijk tot een praktische handleiding 
voor bestuurders, managers en zorgverleners die 
een parkinsonwoonafdeling willen opzetten. 
VIP 2 werd mogelijk gemaakt door een subsidie van  
ParkinsonNL.

Project Parkinson Beter Thuis: 
nationale zorgstandaard gereed
Mensen met parkinson(isme) wonen het liefst zo 
lang mogelijk thuis. Dit is één van de redenen om in 
april 2023 te starten met het project Parkinson 
Beter Thuis. Het doel: een zorgstandaard ontwik-
kelen voor kortdurende herstelgerichte zorg bij 
parkinson, zodat mensen met parkinson(isme) 
langer thuis kunnen wonen. Het project is een 

samenwerking tussen 
twaalf verpleeghuizen 
die veel ervaring 
hebben met het 
aanbieden van kort-
durende herstelgerichte 
zorg aan mensen met 
parkinson(isme). 
Hieronder vallen: 
Geriatrische 
Revalidatie (GR), Eerstelijns Verblijfzorg (ELV) en 
Geneeskundige Zorg aan Specifieke Patiëntgroepen 
(GZSP). Met het vaststellen van een nationale zorg-
standaard ronden we dit project dit jaar af.

Eindresultaten van Parkinson Beter Thuis:
1. Een overzicht van overeenkomsten en verschillen 

tussen de twaalf verpleeghuizen waar het gaat 
om kortdurende herstelgerichte zorg bij  
parkinson.

2. Een nationale zorgstandaard voor kortdurende 
zorgtrajecten bij parkinson met daarin een 
praktische beslishulp bij het beoordelen van de 
best passende behandeling.

De twee projecten leidden tot de oprichting van het 
nationale leernetwerk: ParkinsonNet Werkgroep
Verpleeghuizen. Ook kwam er een scholings-
module: ‘organisatie van zorg’ in de basisscholing
van ParkinsonNet, speciaal voor specialisten 
ouderengeneeskunde, physician assistants en 
verpleegkundig specialisten. Tot slot kregen de 
thema’s landelijke bekendheid onder andere via 
presentaties op diverse congressen. 
Parkinson Beter Thuis werd mogelijk gemaakt 
door een subsidie van ZonMw.

Verpleeghuiszorg

Werkconferentie september 2025
De officiële afronding van de projecten vindt plaats in september 2025 tijdens een werk-
conferentie. Meer informatie volgt via de projectpagina’s. De kennisuitwisseling tussen 
verpleeghuizen die zich specialiseerde in parkinson(isme) (zowel voor permanent verblijf 
als kortdurende opname) blijft bestaan en gaat verder onder de naam: ParkinsonNet 
Werkgroep Verpleeghuizen. Meer informatie over de projecten? Scan de QR-codes!

Parkinson Beter Thuis
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