De Parkinson Patiéntreis

Ervaringen van mensen met Parkinson

Hoe hebben die de zorg in Nederland & in de regio
veranderd?



De Parkinson patiéntreis

Wat hebben we gedaan?

Onderzoek naar de ervaringen van de patiént

Co-creatie van een Parkinson patiéntreis, gebaseerd
op 5 bijeenkomsten met 4 mensen met Parkinson

Onderzoeksvragen

e Door welke verschillende stappen gaan mensen
met Parkinson?

* Wat zijn gedachten, uitdagingen, emoties en
behoeftes per stap?

e Wat zijn belangrijke momenten voor
informatievoorziening?

 Hoe kunnen we deze ervaringen borgen in het
zorgpad?

Zorg voor
rkinson

Voor inspiratie check Doug Dietz' TED-talks



https://www.ted.com/talks/doug_dietz_the_design_thinking_journey_using_empathy_to_turn_tragedy_into_triumph
https://www.ted.com/talks/doug_dietz_the_design_thinking_journey_using_empathy_to_turn_tragedy_into_triumph
https://www.ted.com/talks/doug_dietz_the_design_thinking_journey_using_empathy_to_turn_tragedy_into_triumph

Parkinson patiéntreis - de stappen

1. Ongeruste 2. Zoektocht 3. Omgaan 4. Leren leven met Parkinson. Een continu proces van 7. Verlies van

vermoedens naar diagnose met diagnose levend verlies zelfstandigheid

"Er is iets mis, maar "Het is zeker geen "Er gaat een bom af "Hoort dit 66k al bij "Het lukt echt niet meer
ik weet niet wat" Parkinson, zei mijn in je leven" mijn Parkinson ?" zelf. Het is op.
huisarts"”

5. Oriénteren op

geavanceerde Geavanceerde
therapieén therapie
"Ik word te vaak "Ik hoop dat
overvallen door off- mijn symptomen weer
periodes" stabieler worden"

Zorg voor
rkinson



Belangrijke inzichten — Patiéntreis waarde

* Patiéntperspectief komt tot leven

e Beleving van pt heeft handen en voeten gekregen (vorm)
* |s daardoor toegankelijk (leesbaar, begrijpelijk) voor anderen die niet dit

perspectief hebben
e Daardoor krijgt de patiént ‘a seat at the table’

e Ervaringen van pten ingebracht in zorgpadontwikkeling
e Zorgpad mede gecreéerd obv pt perspectief

 Zorg voor
“PRarkinson



Belangrijke inzichten — Patiéntreis inhoud

1. De Parkinson patiéntreis begint veel eerder dan het eerste contact met een zorgverlener (zestap 1: ongeruste

vermoedens)

2. Parkinson is een continu proces van levend verlies. Patiénten moeten zich constant aanpassen en dit
vereist een hOOp veerkracht en acceptatievermogen (ze stap 4: Leren leven met miin Parkinson)

3. Het verloop van de ziekte varieert flink. Daarom hebben patiénten behoefte aan wegwijzer naar
informatie en zorg op maat. Hier is nog een hoop te winnen (zemplementatie)

4. Er zijn veel verschillende behandelopties mogelijk, maar niet iedere patiént vindt gemakkelijk zijn weg en
weet daar optimaal gebruik van te maken, of wordt hierop gewezen op het juiste moment (ze stap 3: Omgaan met de

diagnose, Stap 5: Oriénteren op geavanceerde therapieén)

5. ledere stap in de patiéntreis vraagt om bijpassende informatie en praktische handvatten

6. Er zijn grote verschillen in hoe mensen met de ziekte omgaan. Zorg en informatie zouden daarbij moeten
aansluiten (zie Informatietypes)

‘ Zorg voor
“Rarkinson



Implementatie Pat

iéntreis & Informatietypes

Zorg voor Parkinson Project

Werkwijze & Besluitvorming:

Besluiten inrichting zorgpad

Leerprogramma bijeenkomst
Vpks (Goede gesprek)

Presentaties zorgverleners
(werkconferentie, Pnet)

Onderbouwing integratie
parkinson.nl in zorg

Presentaties PCs

Voorwaarden formulering
aanbesteding, bouwen en
inrichten technologie (Boards,
monitoring tool)

Handboek & Nieuwe website
Zorg voor Parkinson

Regiozorg 2026

Voor alle patiénten & naasten:

Duidelijke zorgafspraken in regulier
zorgpad (chronische zorg)

Subpad geavanceerde behandeling

Inzicht in persoonlijk zorgnetwerk,
aanspreekpunt, persoonlijke situatie,
persoonlijk doel & veilig contact (via
Boards)

Consultvoorbereiding voor pt & naaste

Vpk vraagt naar informatiestijl
(Gesprekshandreiking)

Infokaartje & Folder (2026)

Duidelijk welke vragen waar terecht
Vragen behandeling = Boards
Alle andere vragen > parkinson.nl

Landelijk 2026

Voor iedereen in NL:

Lancering www.parkinson.nl (april
2026)

Eén startpunt voor betrouwbare
informatie over parkinson, tips,
cursussen & contact met anderen.

Overzicht van fase-specifieke
diensten, hulpmiddelen en zelfzorg
ondersteuning.

Gedoseerde informatie over
moeilijke onderwerpen.

Contactmogelijkheid met anderen
die met parkinson leven (digitaal &
in de buurt).

@ Zorg voor
“Rarkinson


http://www.parkinson.nl/

Parkinson patiéntreis stap 1 o

Fase 1 | Prodromaal

Ongeruste vermoedens

Grmated iy yua i D———
nnnnnnnnnnnn ot Oy Supinal Phskion.

Ik merk een verandering op Ik plan een afspraak

in mijn lichaam, gedrag, : :

Jamin oot soaras Ik voel dat er iets niet klopt, bij de huisarts
maar weet niet wat. [k maak
me zorgen

“Er is iets aan de hand, maar ik weet niet wat... Zou ik een spierziekte
hebben? Of een burnout?”

Zorg voor
rkinson




ParklnSOn pat|entre|s Stap 1 “Je weet niet wat hoort bij het

ouder worden en waarvoor je wél

Ongeruste vermoedens naar de huisarts moet”

Wat er gebeurt Gedachten Emoties
Patiént merkt lichamelijke of mentale Wat is er met me aan de hand? Moet ik “lk voel me onzeker.” Het vermoeden dat er
veranderingen op. Hij/zij voelt aan dat dit niet hiervoor naar de huisarts? iets ernstigs aan de hand kan zijn, zorgt voor
pluis is. een knagend gevoel van angst, bezorgdheid.
* Heb ik een spierziekte? Of een hersenziekte?
De eerste symptomen kunnen zeer Patienten kunnen aan zichzelf gaan twijfelen
uiteenlopend zijn: Trillende of juist heel stijve * Heb ik teveel stress? Is dit een burnout? en onzeker worden.
vingers of tenen, een arm die niet meezwaait
bij het lopen, problemen met het evenwicht, * Horen deze veranderingen gewoon bij het Een eerste reactie kan ook ontkenning zijn,
een stijve nek en schouders, of niet meer ouder worden? Of is er echt iets mis? waarbij klachten niet serieus worden
kunnen ruiken. genomen.
* Hoe serieus moet ik mijn eigen gevoel en
De diagnose Parkinson is in deze stap nog niet vermoedens nemen?
gesteld, maar er rijst soms wel al een ongerust
vermoeden. Ook naasten kunnen signaleren * Horen mijn verschillende klachten bij elkaar?
dat eriets aan de hand is. Of staan ze los van elkaar?
Door mentale veranderingen, zoals moeite met * Waarom nemen anderen mijn klachten niet
multitasken of concentreren kan iemand serieus?

aannemen dat de klachten door stress of

burnout komen. zorg VOOI'
Rarkinson



Parkinson pat

ientreis stap 1

Ongeruste vermoedens

Wat er mis gaat

Eerste symptomen worden vaak niet onderkend

Als klachten niet her- of erkend worden, wordt
huisartsbezoek pas laat ingepland. Het
bagatelliseren en ontkennen van klachten
gebeurt soms door de persoon zelf, maar ook
door naasten of op het werk. Het serieus nemen
van de klachten is een eerste stap richting het

zoeken van hulp.

De juiste informatie zoeken is lastig als je alleen
vage symptomen hebt, die je misschien nog niet
met elkaar in verband hebt gebracht. Een
officiéle diagnose is er nog niet.

Lukraak Googelen kan zorgen voor verkeerde
aannames en zelfdiagnoses, wat weer kan leiden
tot gevoelens van angst, onzekerheid en stress.

Behoeftes

Patiént heeft er behoefte aan de klachten en
gevoelens van onzekerheid en angst serieus te
nemen.

* Bewustzijn van lichamelijke en/of mentale
veranderingen. Een mogelijk verband zien
tussen deze veranderingen.

* De klachten zelf serieus nemen

* Serieus genomen worden door naasten en op
het werk

* Een snelle gang naar de huisarts
* Deze stap is vaak onzichtbaar voor

hulpverleners, omdat er nog geen contact
plaatsvindt, terwijl patiénten al een hele tijd

rond kunnen lopen met onzekerheid en angst.

Meer bewustzijn van deze fase kan de
hulpverlener-patiéntrelatie later ten goede
komen

“Ik ontkende het eerst, maar
anderen zagen het”

R~
| ) e

Implementatie NL

Lancering www.parkinson.nl

Betrouwbare informatie over parkinson voor
iedereen beschikbaar en bekend via landelijke
website.

Zorg voor
arkinson



Parkinson patiéntreis stap 2

/oektocht naar de diagnose

-
-
Grantedbay Supsral Plyaksnn.

Eerste bezoek
aan de huisarts

Onzekerheid en frustratie in
de zoektocht naar de juiste
diagnose

“Het is zéker geen Parkinson, zei mijn huisarts”

Zorgpad

Fase 2 | Diagnose

9

reated by Mello
Maun Froj

Neuroloog stelt
correcte diagnose:
Ziekte van Parkinson

Zorg voor
rkinson




Parkinson patiéntreis stap 2
/oektocht naar de diagnose

Wat er gebeurt Gedachten

Patiént gaat op zoek naar de juiste diagnose. Wie neemt mijn klachten serieus?

Er wordt een bezoek gebracht aan de huisarts. Als * Hebben al mijn klachten een verband?
deze de klachten serieus neemt, wordt er

doorverwezen naar een specialist. Soms herkent de .

Wie kan me helpen om uit te zoeken wat er

huisarts al symptomen en komt de ziekte van met me aan de hand is?

Parkinson ter sprake. Deze groep patiénten krijgt
een snelle diagnose. .
& * Waarom gelooft niemand me?

In sommige gevallen denkt de huisarts aan een

andere aandoening. Het verband tussen * Moet ik een andere arts zoeken? Een second
verschillende symptomen zien en herleiden naar opinion aanvragen? Of een ander

één ziekte kan lastig zijn, zeker als mensen geen specialisme raadplegen?

'typische' Parkinsonsymptomen als

tremoren laten zien. Dit |eidt tot misdiagnoses, « Zal ik dan maar weer terug naar de huisarts
second-opinions en veel ziekenhuisbezoeken aan gaan?

meerdere specialisten. Deze groep patiénten moet

helaas vaak lang wachten op de juiste diagnose. * Zou het de ziekte van Parkinson kunnen zijn?

Er wordt gerichter online gezocht naar informatie.
Ofwel op basis van de eerste indicatie van de
huisarts, ofwel obv de verkeerde diagnose.

“Volgens de huisarts zou ik
overspannen zijn. Ik heb 3 jaar thuis
gezeten”

“Zie je wel, ik ben niet gek. Er is echt
wat aan de hand”

Emoties

Ik voel me gefrustreerd.

Doorverwijzen door de huisarts kan leiden tot
schrik en angst, maar ook tot opluchting,
omdat de huisarts de vermoedens van de
patiént serieus neemt.

Voor degenen die één of meerdere verkeerde
diagnoses krijgen, is dit vaak een lange, zeer
stressvolle en vermoeiende stap, met veel
onzekerheid en frustratie.

Om snel een juiste diagnose te krijgen is het
belangrijk om vasthoudend te zijn en in jezelf
te blijven geloven ("ik wil NU weten wat er
aan de hand is").

Zorg voor
Parkinson



Parkinson pat

len

trels stap 2

/oektocht naar de diagnose

Wat er mis gaat

1 op de 5 mensen met Parkinson krijgt een of
meer verkeerde diagnose(s)

Veelgenoemde voorbeelden van misdiagnoses
zijn overspannenheid, burnout, depressie,

en conversiestoornissen. Hierdoor starten
mensen met niet-passende behandeltrajecten
en medicatie, terwijl de klachten niet afnemen.
Patiénten vermoeden dat de diagnose niet klopt
en voelen zich niet serieus genomen.

Mensen krijgen regelmatig te horen dat de
klachten psychisch of psychosomatisch zijn,
worden doorverwezen naar een SOLK* afdeling
of naar een psychiatrische instelling. Dit heeft
een enorme impact op het zelfvertrouwen van
mensen.

*Somatisch onvoldoende verklaarde lichamelijke klachten

Behoeftes

Patient heeft behoefte aan een snelle, juiste
diagnose

Meer kennis bij de huisarts van de verschillende
Parkinsonsymptomen

Je gehoord voelen door de huisarts, zodat hij/zij
doorverwijst naar de specialist.

Serieus genomen worden door specialisten,
zodat zsm de juiste diagnose wordt gesteld

Handvatten hoe om te gaan met de
onzekerheid en eerste shock (zie ook stap 3)

“Ik zou wel een potje met
geld willen, om huisartsen
goed bij te scholen”

| B e

| e ™

Implementatie NL

Lancering www.parkinson.nl

Betrouwbare informatie over parkinson
beschikbaar en bekend via landelijke website.

* Info wordt ingepland over ‘Wat moet ik doen
bij vermoedens over parkinson?’

* Landelijke communicatiestrategie voor
vergroten bekendheid, ook naar zorgverleners
(incl huisartsen)

Zorg voor
Parkinson



Parkinson patiéntreis stap 3

Omgaan met de diagnose

o iEs

Created by Mello
from Noun Project from Noun Projec

Neuroloog_ stelt Eris shock en chaos.
correcte diagnose Patiént zoekt zijn wegin
het zorgaanbod

“Er gaat een bom af in je leven”

Zorgpad

Fase 3 | Diagnose

mmmmmmmmmmmmm

De eerste afspraken met
neuroloog en parkinson
verpleegkundige hebben
plaatsgevonden

Zorg voor
rkinson




Parkinson patiéntreis stap 3
Omgaan met de diagnhose

Wat er gebeurt Gedachten
Patiént zoekt zijn weg in de chaos na de Oh my God, het is Parkinson. Wat nu?
diagnose.
* Wat is Parkinson eigenlijk precies? Wat is de
Het eerste behandelplan wordt opgesteld door prognose? Zal ik snel achteruit gaan?
de neuroloog. L-dopa medicatie kan al worden
voorgeschreven. Ook in deze stap worden * Wat betekent dit voor mijn werk? Voor mijn
second opinions aangevraagd, bij twijfel over familie?
de diagnose of ontevredenheid over de
neuroloog of het advies. * Wat kan ik zelf doen om de ziekte te
vertragen?
Patiénten krijgen te maken met veel
verschillende zorgverleners: neuroloog, * Bij wie moet ik zijn voor een specifieke
neuroloog in opleiding, Parkinson- klacht?
verpleegkundige, fysiotherapeut,
ergotherapeut, logopedist, etc. Bij wie moet je » Zalik een second opinion aanvragen?

zijn voor welke klacht?
* Moet ik gelijk medicijnen gaan slikken?
Naast de praktische aspecten zijn sommige
patiénten bezig met het zoeken naar een * Waarom voel ik me zo rot (bijv. futloos of

oorzaak van de ziekte. initiatiefloos)? Hoort dat ook bij deze ziekte?

* Waardoor heb ik dit gekregen?

“Het is een kloteziekte, maar je
kunt er heel oud mee worden”

Emoties

Ik ben in shock.
Shock: “Er gaat een bom af in je leven”

Chaos en stress: “Wat is het plan? Bij wie
moet ik zijn? Wat betekent dit voor mij en
mijn naasten? Ik vind het moeilijk om de
adviezen van de neuroloog om te zetten in
acties”

Ontkenning: “lk wil deze ziekte niet hebben,
misschien gaat het nog wel over. Ik laat de
adviezen van de neuroloog van me afglijden’

4

Opluchting: “Eindelijk weet ik wat er aan de
hand is”. Vooral bij eerdere misdiagnoses en
lange voortrajecten.

Zorg voor
Parkinson



Parkinson pat

Omgaan met de diagnose

Wat er mis gaat

Het is chaos en de patiént krijgt geen overzicht.

Mensen hebben geen overzicht van het

zorgaanbod met alle verschillende behandelaars.

Bij wie moet je wanneer zijn en voor welke
klachten? De onduidelijkheid zorgt voor een
hoop (onnodig) geregel en stress.

Neurologen geven vaak geen advies op maat en

niet iedere neuroloog is een Parkinson specialist.

Ook doen artsen voorspellingen of toezeggingen
die niet blijken te kloppen.

De patiént staat aan het begin van zijn
Parkinsontraject, moet de ziekte nog leren
kennen en kan daarom advies van specialisten
niet goed duiden.

Patiénten worden niet altijd geinformeerd over
medicatie-interacties bij apotheek of specialist
(bijv. het verminderde effect van |-dopa
medicatie vlak voor/na een maaltijd).

Behoeftes

Patiént heeft behoefte aan overzicht, coérdinatie
en afstemming.

* Qverzicht, overzicht, overzicht.

* Een codrdinator die patiént door de chaos en
eerste stappen van het behandelplan en de
verschillende behandelaars leidt. Liefst iemand
met wie er een klik is.

* Empathie van de zorgverlener bij de shock en
afstemming op de behoeftes van degene met
Parkinson op manier die nu bij je past.

* Bewustzijn dat artsen ook niet alles
weten, zeker als ze geen Parkinsonspecialist
zijn. Het is goed mogelijk dat er beter advies of
een betere behandeling is.

* De neuroloog/behandelaar vinden die bij je
past of de tip om over te stappen naar een
ander als je geen match hebt.

| e nt re | S St a p 3 “Het advies van de neuroloog

was: ‘Hier heb je een pot pillen
en bewegen is goed voor je””

B ey

) e

Implementatie NL: www.parkinson.nl

Informatie, tips en ontmoeting op maat voor mensen
die net de diagnose hebben.

* Fase specifiek zoeken naar informatie (Wegwijzer).

* Verwijzing naar fase specifiek dienstenaanbod
Parkinson Vereniging (bv online gespreksgroep).

* In contact (online & fysiek) met anderen (Profiel).

Implementatie Regiozorg 2026

* Nieuwe diaghosefolder wordt uitgedeeld door alle
neurologen en is opgenomen in zorgpad. De folder
bevat info over Parkinson, een wegwijzer naar
parkinson.nl en waar patiénten laagdrempelig
vragen kunnen stellen.

* Toegang tot persoonlijk zorgnetwerk Boards. Eén
aanspreekpunt wordt vanaf begin
gecommuniceerd, overzicht van mijn zorgverleners
en hoe veilig contact opnemen.

* Vraag over informatieontvankeljjkheid in

gespreksprotocol vpks org VOOor
Rarkinson



Parkinson patiéntreis stap 4

Leren leven met mijn Parkinson

I~
r
—_— >
% ’—(
-O0— —
—_—O—
b Levend verlies: een
De eerste afspraken met l rouwproces van een Ver"es
neuroloog en parkinson ceaeanyziney ddN fuNcties

from Noun Project

verpleegkundige hebben
plaatsgevonden

“Het besef dat het er echt is en nooit meer weg gaat”

Zorgpad

Fase 4 | Vroege en
Midden fase

%D 110

Crestectby Lewen Design
om roject

Is mijn kwaliteit van
leven nog voldoende?

Zorg voor
“Parkinson




Parkinson pat

ientrels stap 4

Leren leven met mijn Parkinson

Wat er gebeurt

Patiént heeft te maken met een continu
rouwproces van het verlies aan functies.

De eerste shock van de diagnose is weggeébt en de
meeste mensen hebben hun weg gevonden in het
aanbod van zorg.

Dit is de lange stap van de besefmomenten, waarin
mensen zich iedere keer opnieuw bewust worden
dat ze lichamelijk, cognitief, sociaal en

emotioneel minder gaan functioneren en sommige
dingen niet meer kunnen. Het steeds

opnieuw moeten accepteren van verlies van
functies is confronterend en wordt ook wel levend
verlies genoemd. Het is een continu proces van
confrontatie naar aanvaarding.

Dit is ook de stap waarin creatieve ‘workarounds’
worden bedacht, als persoonlijk antwoord op
symptomen en beperkingen (bijv. de ‘Parkinson
shuffle’ om niet achterover te vallen)

Gedachten

Heeft Parkinson echt invloed op alle aspecten
van mijn leven?

» Zal/moet ik stoppen met werken? Wat heeft dit
voor financiéle gevolgen (bijv. voor mijn
pensioen)?

* Horen deze emotionele/ cognitieve symptomen
ook bij mijn Parkinson?

* Heb ik meer risico om dementie te krijgen?

* Hoe bepaal ik welke therapie het beste is voor
mij? En hoe start ik deze? Waar begin ik?

* Bij wie moet ik zijn om een nieuwe
behandeling te starten?

* Werkt dat nou echt wel, die fysiotherapie/
logopedie/ balanstherapie/ ...?

"Hoort dit ook al bij mijn
Parkinson?"

Emoties

Ik draag het verlies (ik zal wel moeten)

Levend verlies: Het echte accepteren van alle
beperkingen die bij de ziekte horen moet je
telkens opnieuw doen, bij iedere nieuwe klacht,
en is een continu en confronterend proces. Dit
zorgt iedere keer opnieuw voor woede, angst en
soms verslagenheid (“oh dit hoort dus ook nog bij
de ziekte”) enis dus erg lastig.

Er is frustratie over artsen die alsmaar met

dezelfde standaard vragen en met hetzelfde
advies komen (“verhoog je medicatie”)

‘Zorg voor
Parkinson



Parkinson patiéntreis stap 4

Leren leven met mijn Parkinson

Wat er mis gaat

De focus bij de neuroloog ligt op
medicatieverhoging.

Neurologen werken iedere keer hetzelfde lijstje
vragen af en vaak hetzelfde antwoord op klachten:
meer pillen. Er is weinig ruimte voor het bespreken
van aanvullende therapieén of niet-standaard
klachten.

Het terugwinnen van verloren functies of het
verzinnen van ‘workarounds’ kost veel energie. Ook
het omgaan met negatieve emoties is zwaar.

Apathie of een vermijdende copingstijl kunnen ervoor
zorgen dat patiént Parkinsonsymptomen niet herkent
of ontkent, en zo zorg misloopt. Ook weten
sommigen niet de goede ingangen te vinden voor de
juiste zorg. Soms is onduidelijk wie of wat kan helpen
bij bepaalde klachten en wie het overzicht houdt.

Het is moeilijker om cognitieve en emotionele
klachten te her- en erkennen, vergeleken met fysieke
symptomen. Waarschuwen voor bepaalde
symptomen vooraf is lastig, omdat mensen zelf eerst
het besefmoment moeten hebben gehad.

Behoeftes

Patiént heeft behoefte aan passende hulp bij
klachten en functieverlies.

* Een makkelijke manier om symptomen en klachten
ergens vast te leggen, zodat ze niet vergeten
worden tussen neuroloogbezoeken en besproken
kunnen worden.

* Een care manager of coach die helpt om de ziekte
te monitoren en het overzicht bewaart. Samen stil
staan bij klachten en hier een plan voor maken.

* Overzicht en een lijst met mogelijke symptomen
passend bij iedere stap, zodat je beter voorbereid
bent op wat er kan gebeuren.

* In deze stap verschillen de behoeftes voor de
verschillende informatietypes. Vermijders
hebben moeite met acceptatie en met actie
ondernemen. Klakkeloos meer informatie
aanbieden heeft geen zin.

* Relaties met naasten kunnen onder druk komen te
staan door zorgen, veranderingen en moeite met
communicatie. Ondersteuning hierbij is wenselijk.

"Mijn maatje bij tafeltennis zei:
Ik zie eigenlijk niets aan je"

Implementatie regiozorg 2026

Inzicht in en toegang tot mijn persoonlijk
zorgnetwerk Boards.

Mijnzorg: Mijn zorgplan

* Mijn persoonlijk doel centraal en zichtbaar voor
hele netwerk (afstemming op persoonlijk doel)

Over mij: Mijn achtergrond

* Vraag aanloop diagnose (wat is belangrijk van u te
weten)

* Vragen over gezinssituatie en werk (ZIBs)

Over mij: Mijn situatie nu

* Gesprekspunten voor mijn zorgverlener

* Recente veranderingen

Mijn naasten

* Gesprekspunten vanuit naasten

‘Zorg voor
‘Rarkinson



Parkinson patiéntreis stap 5 o

Fase 5 | Midden fase

= T

Oriénteren op geavanceerde therapieén

Created by Luis Prado

N . Oriénteren op ek
Is mijn kwaliteit van geavanceerde therapieén Besluit is genomen: wel
leven nog voldoende? of geen geavanceerda
therapie

“Ik word te vaak overvallen door ‘off-symptomen’. Ik krijg mijn dagelijkse
dingen niet goed meer getimed”

Zorg voor
rkinson




Parkinson pat

ientrels stap 5

Oriénteren op geavanceerde therapieén

Wat er gebeurt

Om voldoende kwaliteit van leven te behouden
oriénteert een deel van de patiénten zich op
geavanceerde behandelingen.

De off-periodes, waarin de Parkinsonsymptomen de
overhand krijgen, zijn niet meer onder controle te
houden met timing of hoogte van de medicatie. Ook
kunnen bijwerkingen van de L-dopa, zoals
overbeweeglijkheid te groot worden.

Al dan niet gestimuleerd door naasten of
zorgverleners, oriénteert een deel van de patiénten
zich op geavanceerde therapieén: deep brain
stimulation (DBS), een apomorfine pomp, een
duadopa pomp, of een combinatie. Vaak samen met
L-dopa.

Sommige patiénten nemen bewust het besluit om
toch geen geavanceerde therapie in te zetten. Het
gebeurt ook dat mensen in deze stap een 2e
diagnose krijgen, zoals Parkinsonisme of

MSA (multipele systeem atrofie).

Gedachten

Hoe wil ik in het leven staan? Wat wil ik nog
kunnen doen?

* Hoe time ik mijn dagelijkse dingen, met het
minste risico op off zijn? Kan ik mijn eten en
medicatie beter timen, om off-periodes te
verminderen?

* Hoe wordt bepaald of ik in aanmerking kom voor
een bepaalde behandeling?

* Benikal'slecht genoeg' voor geavanceerde
therapie? Wanneer ben ik te oud voor
geavanceerde therapie?

* Wat zijn de voor- en nadelen van geavanceerde
behandelingen? In hoeverre verminderen deze
mijn klachten?

* Wil ik mezelf iedere dag injecteren of met een
kastje aan m'n buik leven?

* Is mijn netwerk ondersteunend genoeg voor
geavanceerde therapie en de nieuwe instelfase?

“Ben ik al slecht genoeg voor
DBS?"

Emoties

Het is dubbel... Yes, ik kom in aanmerking
voor geavanceerde therapie! Shit, ik kom in
aanmerking voor geavanceerde therapie...

Er is vaak een dubbel gevoel: de hoop om in
aanmerking te komen voor een geavanceerde
therapie. Maar tegelijkertijd bevestigt een
positieve screeningsuitslag dat iemand inderdaad
‘slecht’ genoeg is en dus achteruit gaat.

De lange wachtlijsten zorgen voor onzekerheid en
spanning. Mensen zetten hun leven in de
wachtstand, plannen bijv. geen vakanties meer.

Patiénten voelen zich erg teleurgesteld en
verslagen als ze niet in aanmerking blijken te
komen voor geavanceerde therapie.

‘Zorg voor
‘Rarkinson



Parkinson patiéntreis stap 5

Oriénteren op geavanceerde therapieén

Wat er mis gaat

Patienten gaan met verkeerde verwachtingen
de geavanceerde therapie aan.

Patiénten zijn zich niet altijd bewust van het feit dat
klachten niet volledig zullen verdwijnen en dat L-
dopa medicatie in veel gevallen nog steeds nodig is.
Zorgverleners hebben te weinig tijd om patiénten
hierover volledig te informeren en aan
verwachtingsmanagement te doen.

Het is soms onduidelijk waarom iemand (niet) voor
geavanceerde therapie in aanmerking komt. Mensen
die moeite hebben met impulscontrole of gevoelig
zijn voor verslaving mogen bijv. geen duadopa pomp,
omdat dit deze klachten verergert.

Mensen met een vermijdende copingstijl oriénteren
zich vaak niet actief op geavanceerde therapieén
("het liefst blijf ik zoals het nu is, geen polonaise aan

mijn lijf")

Behoeftes

Eerlijke en volledige informatie over de voor- en
nadelen van geavanceerde therapieén, inclusief
verwachtingsmanagement.

* Een realistisch beeld krijgen van de klachtenafname
en medicijngebruik na geavanceerde therapie.

* Voorbereid zijn op een lange instelstap na een
behandeling, waarin klachten ook eerst kunnen
toenemen.

* Informatie over de beste timing van de behandeling

* Informatie over de factoren die bepalen of je (niet)
in aanmerking komt.

* Ervaringsverhalen van anderen.

“De neuroloog zei: ‘Nu moet het
echt.” Dat was toch weer een

bommetje" e
) e

Implementatie NL: parkinson.nl
Informatie op maat voor signalering & educatie.

* Fase specifieke Info Geavanceerde therapie,
content, incl Keuzehulp

* Fase specifiek PV aanbod (gespreksgroep)

* Ervaringen van anderen lezen en vragen
stellen in community

Implementatie regiozorg 2026

* Boards: Vpk kan je gerichte informatie via
Boards sturen nav consult (Informatie voor
jou)

* Samenvatting consult ziekenhuis: vpk kan hele
zorgnetwerk informeren dat thema AT speelt,
na gesprek met pt (en in overleg)

Zorg voor
Rarkinson



Parkinson patiéntreis stap 6

Geavanceerde therapie

Created by Round Icons
from Noun Project

De screening, de wachtlijst, het
ondergaan, en het goed instellen van
de nieuwe therapie en medicatie

Created by Soapi
om Noun Project

Besluit is genomen:
patiént gaat voor
geavanceerde therapie

“Ik hoop dat mijn symptomen weer stabieler worden”

Zorgpad

Fase 6 | Midden fase

ated by Orin zuu

from Noun Project

Dit gaat niet meer
alleen, ik heb extra
zorg nodig

Zorg voor
rkinson




Parkinson pat

ientrels stap 6

Geavanceerde therapie

Wat er gebeurt

De screening, wachtlijst, het ondergaan van
geavanceerde therapie, en het opnieuw
instellen van patiént.

Als besloten is voor een bepaalde
geavanceerde therapie, volgen screenings door
een multidisciplinair team. Bij een positieve
uitslag komt de patiént op een (soms lange)
wachtlijst.

Patiént moet opnieuw ingesteld worden, vaak
in combinatie met L-dopa medicatie. Het goed
instellen van een pomp of DBS is persoons-
afhankelijk. De patiént moet goed kunnen
monitoren hoe zijn klachten veranderen, dus dit
vereist een groot lichaamsbewustzijn. Ook een
nauwe samenwerking met de zorgverlener is
nodig om snel kleine aanpassingen in medicatie
of therapie te kunnen doen.

Gedachten
Wanneer zijn mijn symptomen weer stabiel?
Dan kan ik weer dingen kan gaan plannen.

* Waarom duurt het instellen zo lang?

* Horen deze symptomen bij mijn nieuwe
behandeling?

* Horen mijn cognitieve problemen ook bij
mijn Parkinson? Wat kan ik hier aan doen?

* Wat gaat er gebeuren als mijn klachten toch
weer erger worden? Is dit mijn laatste
strohalm?

* Kan ik nog wel veilig auto/motorrijden? Wat
doe ik als dat niet meer lukt?

“Zelfonderzoek en zelfmonitoring
van klachten zijn heel belangrijk"

Emoties

Het opnieuw instellen duurt langer en is
zwaarder dan ik dacht.

De instelstap is emotioneel zwaar. Hierin kunnen
veel ‘oude’ Parkinsonsymptomen weer naar
boven komen, als nog niet het juiste instelniveau
is gevonden.

Een onrealistisch beeld van de klachtenafname
(je gaat niet naar 0 klachten) en medicijngebruik
(je gebruikt waarschijnijk nog steeds L-dopa) en
de lange instelperiode na geavanceerde therapie
kunnen leiden tot teleurstelling en frustratie.

Door de terugverwijzing naar de vaste neuroloog

voelen sommigen zich in de steek gelaten en
angstig.

‘Zorg voor
‘Rarkinson



Parkinson pat

lentrels stap 6

Geavanceerde therapie

Wat er mis gaat

Wachtlijsten zijn lang. Opnieuw instellen is
complex en duurt lang, terwijl niet alle klachten
verdwijnen.

Tijdens de lange wachttijd kampen mensen met
steeds meer off-periodes. Patiénten zetten hun leven
in de wachtstand.

Patiénten verkijken zich op de lange instelperiode,
die wel een jaar kan duren, en worden hierover niet
goed geinformeerd.

Geavanceerde therapie is niet ‘de holy grail’: Niet
alle klachten verdwijnen. De meeste geavanceerde
therapieén verhelpen geen cognitieve symptomen.

De start van geavanceerde therapie gaat niet
geleidelijk, zoals bij L-dopa. Dat maakt goed instellen
complexer. Verkeerd instellen kan leiden tot
aanzienlijke problemen (bijv. met impulscontrole,
verslavingen, scheidingen), die niet altijd worden
herkend door zorgverleners.

Na de behandeling en instelstap wordt er
terugverwezen naar de vaste neuroloog, die minder
afweet van geavanceerde therapieén en hierdoor
minder adequaat kan ingrijpen bij problemen.

Behoeftes

Informatie over symptoomontwikkeling en
persoonlijke begeleiding bij het instellen.

* Informatie die een goed beeld geeft van de
mogelijke symptoomontwikkeling en
medicijngebruik na geavanceerde therapie.

* Informatie over de uitdagingen van het instellen
van de therapie en medicatie, zodat mensen beter
voorbereid zijn.

* Concrete handvatten voor patiénten en naasten
over hoe om te gaan met heftigere klachten en het
verminderen hiervan tijdens deze stap.

* Nauwe, persoonlijke begeleiding en ondersteuning
in de instelstap door gespecialiseerde neuroloog en

Parkinsonverpleegkundige. Vaste contactpunten.

* Goede overdracht naar de vaste neuroloog.

“Ik heb genoeg verhalen gehoord
over koopverslavingen. Je moet
hierover beter geinformeerd worden'

I

Implementatie NL: parkinson.nl

* Betrouwbare en duidelijke informatie over
traject AT, inclsuief doorverwijzen op andere
(ervaringsdeskundige) literatuur.

* Ervaringen lezen, delen en gericht vragen
stellen aan anderen die zelfde traject
doorlopen.

Implementatie regiozorg 2026

* Uitwerking zorgafspraken in subzorgpad

Zorg voor
Parkinson



Parkinson patiéntreis stap 7 o

Fase 6 | Late fase

Verlies van zelfstandigheid

Qo

X
A

Niet meer zelfstandig

from Noun Praject

Bewustzijn dat iets niet Regelen van aanvullende zorg.
meer alleen gaat en Omgaan met verlies van kunnen wonen
aanvullende zorg nodig zelfstandigheid

is

“Dit gaat over de vraag: ‘Waar ligt je levenswens?’”

Zorg voor
rkinson




Parkinson pat

lentreis stap /

Verlies van zelfstandigheid

Wat er gebeurt

Aanvullende zorg is nodig, maar beinvioedt
autonomie en zelfstandigheid van patiént.

De mentale en fysieke workarounds van patiénten
raken op. Dingen lukken niet meer alleen of met
wat hulp van naasten. Aanvullende zorg is nodig,
bijvoorbeeld voor persoonlijke verzorging, reizen,
dagbesteding, cognitie (bijv. bij beginnende
dementie), of huisvesting.

In deze stap leveren mensen (een deel van) hun
zelfstandigheid in. Extra zorg is een enorme inbreuk
op iemands privacy en autonomie.

Deze stap brengt ook een hoop geregel en papieren
rompslomp met zich mee, met bijvoorbeeld
thuiszorg, zorginstanties, notarissen (levens-
testament), hypotheekadviseurs, en andere artsen.
Deze mensen zijn niet altijd goed ingewijd in de
ziekte, wat communicatie en afstemming lastiger
maakt. Ondersteuning door naasten is steeds meer
nodig.

Sommige mensen hebben het meeste regelwerk al
in de vorige fases gedaan (zie personas van jagers
en regelaars) en zijn hierdoor meer in controle.

Gedachten

Wat gebeurt er met mij als ik niet meer
zelfstandig kan leven? Hoe regel ik extra zorg?

* Heb ik extra zorg nodig? Wat voor zorg heb ik
precies nodig? Waar vind ik die? Wat kost het?
Hoe regel ik dit?

* Heb ik financieel alles goed genoeg geregeld?
Ook voor mijn naasten?

* Watdoeikals ik (ernstige) cognitieve problemen
krijg?

* Wil ik dat mijn levenspartner ook mijn
mantelzorger wordt?

* Moet ik al kijken naar palliatieve zorg?

¢ Wat ga ik doen als ik niet meer zelfstandig kan
wonen? Kom ik in een verzorgingshuis?

“Ik wil voorkomen dat ik zo
dement als een kraai in een
rolstoel wordt rondgereden

V4

Emoties

Ingrijpende en confronterende fase.

Toegeven dat iets niet meer gaat is erg ingrijpend.
"Dit is veel fundamenteler dan praten over
medicatie. Komt veel dichterbij, is veel intiemer”.

Het is confronterend om bezig te zijn met de
uiteindelijke gevolgen van de ziekte van Parkinson.
Mensen hebben een schrikbeeld van
wegkwijnende patiénten in een verzorgingshuis.

Het zijn vervelende klussen om zaken goed
regelen, zoals het opstellen van een
levenstestament of euthanasieverklaring. Maar
het kan ook rust brengen als dit is gedaan.

Zorg voor
Parkinson



Parkinson patiéntreis stap 7

Verlies van zelfstandigheid

Wat er mis gaat

Het is niet duidelijk welke symptomen kunnen
opspelen. Overzicht mist van wat je moet
regelen en met wie.

Het is onduidelijk met welke ernstige klachten
iemand met Parkinson in de toekomst rekening moet
houden. Er is geen overzicht van dingen die je (alvast)
kunt regelen en bij wie je hiervoor terecht kunt. De
huisarts heeft meestal geen actieve rol, de neuroloog
kaart het nauwelijks aan.

Afstemming met zorginstanties kost een hoop tijd en
energie. Aan planbare zorg zit vaak een maximum
aantal uren (bijv. thuiszorg voor max 4 uur). Niet-
planbare zorg is vrijwel niet te regelen met instanties.

Voor sommigen (jagers en regelaars) is het lastig om
de controle uit handen te geven. Zij willen zo lang
mogelijk hun autonomie behouden.

Relaties met naasten kunnen flink onder druk komen
te staan, doordat patiént steeds meer zorg nodig
heeft.

Behoeftes

Overzicht van in te schakelen zorg bij specifieke
klachten. Praktische handvatten.

* lemand die aankaart/bevestigt dat extra zorg nodig
is

* Praktische handvatten bij het regelen en
een overzicht van waar en bij wie je kunt
aankloppen voor extra hulp. Een case of care
manager zou hierbij zeer helpen

* Eengoede balans tussen zo actief mogelijk bij de
dag leven en hier van te genieten en tegelijkertijd
oog voor de toekomst hebben en dingen al te
regelen.

* Naasten die helpen bij het regelen van zaken, ofwel
door te initiéren en/of door te begeleiden en mee
te gaan naar afspraken.

“Praktische dingen regelen geeft
ook een gevoel van controle”

Implementatie regiozorg 2026

*  Wordt nog afgestemd

Zorg voor
Parkinson
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