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Een boek met kennis en moed om
zichzelf terug te vinden

Geschreven door: prof. dr. P. (Patrick) Cras

Gezondheidseducatie is niet meer weg te denken uit onze moderne gezondheidszorg. De vraag is
alleen waar je als patiént de nodige informatie bekomt, of deze op jou van toepassing is en of ze
correct is. Daarom is het belangrijk om te kunnen beschikken over bronnen die gevalideerd zijn.
Dit boek over, voor en door parkinsonpatiénten is een belangrijke stap vooruit in het streven naar
de actieve rol die patiénten moeten spelen.

Patiénteneducatie verbetert het inzicht in de eigen medische toestand, diagnose, en ziekte of
handicap. Het draagt bij tot een verbeterde zelfredzaamheid en laat toe om onafhankelijk van
zorgverleners te handelen en streeft naar gelijkwaardige communicatie. Wanneer patiénten beter
op de hoogte zijn van voor- en nadelen, dan is de motivatie om een bepaalde behandeling te volgen
verhoogd en zullen complicaties voorkomen worden. Patiénteneducatie is een essentieel onderdeel
van een goede arts-patiéntrelatie. Het vermijdt ook onnodige telefoontjes en bezoeken en verhoogt
de patiéntentevredenheid.

Het boek vertolkt de uitdagingen waar patiénten voor staan wanneer ze de diagnose van een
chronische ongeneeslijke ziekte gekregen hebben. Niet alleen jonge parkinsonpatiénten zullen
voordeel halen bij het lezen van dit boek, het bevat zinvolle informatie voor patiénten van alle
leeftijden. Het boek bevat ook een boodschap van hoop. Een positieve ingesteldheid helpt je om
tegenslagen te overkomen. Keer op keer zijn de getuigenissen van patiéntenverhalen van innerlijke
sterkte en levenslust.

Ik hoop dat dit boek parkinsonpatiénten niet alleen kennis bijbrengt maar ook de moed geeft om
zichzelf terug uit te vinden. Het geeft hen ook de middelen om de dialoog met zorgverleners op een
veel meer effectieve wijze aan te gaan.
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Samenwerking ervaringsdeskundigen
en professionals om leven Yoppers
beter te maken

Geschreven door: prof. dr. B.R. (Bas) Bloem en dr. B. (Bart) Post

Het is een hardnekkig misverstand dat de ziekte van Parkinson uitsluitend mensen treft die zelf
al een hoge leeftijd bereikt hebben. In Nederland is ongeveer 5% van alle mensen die leven met de
ziekte van Parkinson onder de vijftig jaar. Dit betreft ongeveer 2500 mensen. En deze aantallen
gaan de komende jaren sterk toenemen.

Leven met de ziekte van Parkinson op jonge leeftijd heeft een geheel eigen dynamiek. In de bloei
van je leven word je geconfronteerd met een ziekte die langzaam maar zeker steeds meer impact zal
gaan hebben in jeleven. Hoe moet dat verder met mijn werk? Wat betekent dit voor mijn partner en
andere naasten? Wat betekent dit voor mijn kinderen? Hebben zij zelf ook een verhoogd risico om
later parkinson te krijgen? Wat betekent de parkinson voor mijn financiéle zekerheid? Hoe ziet mijn
toekomst eruit? Dit zijn slechts enkele voorbeelden van de vele vragen die op de mensen afkomen
die reeds op jonge leeftijd te maken krijgen met de ziekte van Parkinson.

In dit boek worden, vanuit het perspectief van de mensen die leven met de ziekte van Parkinson
op jonge leeftijd, veel van de vragen die deze groep bezighoudt beantwoord. Het is een prachtig
voorbeeld van samenwerking tussen ervaringsdeskundigen en professionals die dagelijks proberen
om het leven van deze groep mensen beter te maken.
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Brug tussen personen met de ziekte van
Parkinson en zorgverleners

Geschreven door: dr. J. (Jen) Maes

Ja! Denk ik telkens als ik een nieuwe diagnose stel. Hierna volgt steeds een inwendig schuldgevoel
omdat mijn professionele trots het weer even overnam van mijn empathie. Want, eerlijk, het blijft
toch steeds flink slikken zo'n nieuwe diagnose ‘ziekte van Parkinson

Je ziet ze in alle vormen en maten: mensen die een voorgevoel hadden, maar vooral velen bij wie
de grond onder de voeten wegglijdt. Mensen die het hoofd laten hangen en diegenen die de moed
in de schoenen zinkt, maar ook mensen die onmiddellijk, vastberaden de spreekwoordelijke koe
bij de horens vatten.

Steeds is het een zoektocht naar een persoonlijk traject: van ongeloof, twijfel, second opinion naar
verdriet, aanvaarding, recht krabbelen en er tegenaan gaan.

Wij neurologen zijn redelijk goed in het behandelen van de fysieke klachten van de aandoening,
zekerin het begin. Ik herinner me nog dat mijn mentor slechts 25 jaar geleden vertelde dat parkinson
enkel een fysieke uiting kent en jarenlang waren onze behandelingen dan ook enkel daarop gericht.

Helaas, niets is minder waar: de uiterlijke kenmerken zijn slechts het spreekwoordelijke topje
van de ijsberg. De ‘niet-motorische symptomen’ van de aandoening werden en worden al te lang
stiefmoederlijk behandeld, ook omdat er geen duidelijke algoritmes hiervoor bestaan. Daarnaast
is er nog een enorm sociaal-administratief doolhof te ontwarren.

Gelukkig is er hiervan ondertussen een brede kennis ontstaan en is het domein van de ziekte van
Parkinson al lang niet meer de exclusieve speeltuin van neurologen. Ook kinesisten, ergotherapeuten,
logopedisten, psychologen, nurse-practitioners, diétisten en sociaal assistenten spelen een zeer
belangrijke rol in het uitstippelen van een geindividualiseerd traject. We hebben ondertussen
gelukkig de gewoonte aangenomen om de parki's multidisciplinair te onderzoeken, te bespreken
en op die manier naar een zo coherent mogelijk, aanpasbaar behandelplan te streven.

Ernaast is er een nauwelijks te onderschatten rol voor de zelfhulpgroepen weggelegd, een plaats
waar parki's ervaringen, zowel positief als negatief kunnen uitwisselen en waar regelmatig boeiende
initiatieven ontstaan.

Ik zal nooit vergeten dat Helwig, 48 jaar oud en al vijf jaar ‘officieel parki’ mijn bureau binnenstapte,
al zijn moed samenraapte en mij vroeg om samen met hem de Kilimanjaro, de hoogste berg in
Afrika met zijn 5895 meter, te beklimmen. letwat verbouwereerd hield ik eerst de boot af, maar
zijn vraag hield me bezig en uiteindelijk ontstond er een schitterend project tussen parki's en
zorgverleners, ondersteund door zowel de zelfhulpgroepen, de paramedici en farmacie. Na een
jaar intensief samenwerken, organiseren van vele benefieten, begeleid trainen en elkaar moed
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Brug tussen personen met de ziekte van Parkinson en zorgverleners

inspreken bereikten we samen uiteindelijk de top! Of zoals Lydia, een andere parki het zo mooi
verwoordde: de kers op de taart.

De symboliek van de klim staat symbool voor de zoektocht die elke parki doormaakt: van aarzelen,
hulp vragen, de handen in elkaar slaan, samen met lotgenoten en ondersteund door bekwame hulp-
verleners aan de weg naar boven timmeren om ten slotte spreekwoordelijk de ziekte te overwinnen
en aan een nieuwe start in een veranderende omgeving tot functioneren te komen.

Dit boek zie ik ook in die context: er wordt een brug geslagen tussen parkinsonpatiénten en zorgver-
leners, een werk waarin u kan lezen over wat het is om zo'n diagnose te ervaren, maar ook waarin u
‘do’s en don'ts’, ‘tips & tricks’ uit de eerste hand kan leren. Praktische zaken die het timmeren aan
uw persoonlijk traject faciliteren, antwoorden op vragen die u misschien niet steeds durft te stellen.

Dat is uiteindelijk het opzet van deze leidraad: dat ieder die het leest er wijzer van wordt. Wij hopen
dat u er veel uit kan leren!
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Verantwoording

“Je bent 43 en je denkt alles wel zo'n beetje voor elkaar te hebben. Je leeft in een leuke woning, hebt
goede vrienden en een baan die je toestaat redelijk gelukkig door het leven te gaan. Dan verlies je
opeens na achttien jaar hard werken jouw baan, krijg je vervolgens een maand later de diagnose
‘Ziekte van Parkinson’ en dan ben je opeens een Yopper!”

Met dit citaat uit een persoonlijke bijdrage van een ervaringsdeskundige zitten we als het ware
direct bij de (onder)titel en het thema van dit boek.

‘Een nieuwe uitdaging met parkinson' In eerste instantie wellicht een bijzondere titel, maar als
we het citaat tot ons door laten dringen dan wordt ineens duidelijk dat je met je leven, je geliefden
om je heen, je werk, ineens voor nieuwe uitdagingen staat ... Zingeving, levensvreugde, je plek in
wellicht gezin, werk en samenleving komen wellicht onder druk te staan.

“Mijn vriendin (49 jaar), de kinderen zijn bijna allemaal het nest uit, vragen her en der op afstand
nog wat sturing of aanmoediging maar het echte zorgen is voorbij. Dus ... tijd en ruimte voor een
cursus om zich in haar carriére als HR-manager te blijven ontwikkelen. Mijn zus (54 jaar) ongeveer
gelijke situatie, geeft met een pittige cursus ook een boost aan haar Financieel administratieve
carriere. Ikzelf (ook 49 jaar), kids zijn deels de deur uit ... plan mijn fysio-, ergo-, sparklin boxing-,
artsafspraken en doe de cursus: ‘Parkinson, hou je aandacht erbij’. Zucht ... " Bij iedere mens
met de ziekte van Parkinson ontwikkelt de ziekte weer anders. Waar de ene in korte tijd door het
chronisch-progressieve karakter van parkinson al heel snel in het medische circuit terechtkomt
kan de ander door wellicht kleine aanpassingen nog jaren betaalde arbeid verrichten en gaat deze
met slechts relatief kleine aanpassingen en/of ongemakken door het leven. “Parkinson hoort ook
bij mijn leven, net als gezin, jagen en werken. Maar ik ben dus niet mijn ziekte: parkinson is één
van de factoren die bepalen wie ik ben. Dat combineert in het begin lastig, maar het lukt me, met
de mensen om mij heen. Daar ben ik hen dankbaar voor.”

Dit boek is min of meer uit een ongeluk ontstaan. Al eerder werd mij (Peter) de spiegel voorgehouden
dat ik wel mijn best deed met het ondergaan van onderzoeken, therapie etc. maar zag ik de ziekte
zelf en haar mogelijke gevolgen onder ogen? Een valpartij zorgde dat het een en ander in een
stroomversnelling kwam. En zo ‘ontmoetten’ Mees, Peter en Romy elkaar rondom parkinson. Mees,
student geneeskunde en die van zeer nabij werd geconfronteerd met de ziekte van Parkinson. De
geactualiseerde scriptie van Mees is grotendeels verwerkt in deel 1 van dit boek. Romy ontwierp
tijdens haar studie Toegepaste Psychologie een magazine over parkinson in het gezin. Deze is na
enige aanpassingen opgenomen in de delen 1 en 3 van dit boek.

Daarmee zitten we midden in de structuur van het boek. Deel 1 bevat informatie over de ziekte van
Parkinson, de diagnose, medicijnen en diverse (in)directe gevolgen die de ziekte van Parkinson tot
gevolg kan hebben. In het tweede deel gaat het om rouwverwerking, acceptatie en aanvaarding. Deel
drie richt zich op aspecten rondom veranderend ouderschap, het gezin en dan ook specifiek gezien
vanuit het (jong) volwassen kind. Het vierde deel gaat over de gevolgen van ziekte van Parkinson
met betrekking tot relaties, seksualiteit en zwangerschap.
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Verantwoording

Zorg, mantelzorg en palliatieve zorg komen aan de orde in deel vijf. In het zesde deel gaat het om
stress en ontspanning. In de delen zeven, acht en negen komen (praktische) zaken rondom arbeid,
loopbaan, rijbewijs, schenking en wilsonbekwaamheid aan de orde. Tot slot, in deel tien, ontmoeten
we de organisaties die met parkinson te maken hebben. Denk bijvoorbeeld aan Mezzo, de Parkinson
Vereniging, Parkili, de Vlaamse Parkinson Liga, de JVPL en het Vlaams Expertisepunt Mantelzorg.

Tussendoor zijn er regelmatig ervaringsverhalen (intermezzo’s) van Yoppers, neurologen, therapeuten
en andere deskundigen die betrokken zijn met personen met de ziekte van Parkinson. Eerlijke en
openhartige bijdragen maar zo veel als mogelijk positief: we zijn geen parkinson, maar hebben er
wel mee te maken. Het boek sluit af met een trefwoordenlijst en (per thema) verwijzingen naar
informatieve of verdiepende lectuur, tijdschriften, websites en blogs.

Wij hebben bewust gekozen voor een brede opzet en benadering. Je krijgt een diagnose en je wilt
weten wat je allemaal tegen kan komen. We hopen dat ons boek hierin voorziet. Voor verdere
verdieping verwijzen de diverse auteurs naar verdiepende lectuur (boeken en artikelen) of websites.

In deze verantwoording past een woord van dank aan alle auteurs die zonder enige vergoeding
waardevolle bijdragen schreven! Er waren ‘zelfs’ auteurs die zodanig verrast waren dat zij door het
schrijven van een hoofdstuk in dit boek zich uitgedaagd voelden voor vervolgonderzoek.

Op het gevaar af personen te vergeten wil ik toch zeker Simone Rensen, Irma Scheurink en Jan
Vermeir noemen. Naast hun inhoudelijke bijdrage dachten zij mee in de zoektocht naar auteurs,
remden ze ons af als we te hard van stapel liepen of reageerden bemoedigend als er tegenslagen
waren. Hartelijk dank voor jullie meedenken en meevoelen! Ook het bestuur van de Vlaamse
Parkinson Liga en de Jongerenafdeling van de Vlaamse Parkinson Liga en ParkinsonNet zijn wij
dank verschuldigd voor hun adviezen en bijdragen.

Bart Post willen wij bedanken voor zijn meedenken, (mee)schrijven en de kwaliteitsslag die het
manuscript onderging. Door zijn betrokkenheid heeft deze bundel aan breedte en diepgang meer
betekenis gekregen.

Dit boek s, mede door de keuze van en voor deskundige auteurs, met zorgvuldigheid samengesteld.
De auteurs staan daarom zelf in voor de kwaliteit van hun eigen hoofdstuk(ken) en daarom acht
de redactie zich niet verantwoordelijk of aansprakelijk voor (in)directe schade. Keuzes en beslis-
singen moeten lezers zelf en in overleg met bijvoorbeeld hun neuroloog, hun omgeving en andere
betrokkenen maken. Dit geldt uiteraard voor de ervaringsverhalen. Omdat de ziekte van Parkinson
zich juist zo divers manifesteert zijn de intermezzo's heel persoonlijk en leerzaam voor begrip, het
delen van ervaringen en bemoediging, maar heeft zij niet de functie u te adviseren in uw concrete
situatie. Dit boek is daarom ook geen vervanging van bestaande (wetenschappelijke) handboeken
maar wij zien onze bundel als een aanvulling, vooral waar het gaat om parkinson, Yoppers en hun
functioneren in het dagelijkse leven.

Wij danken Benjamin Los en Ralph Schalk voor hun tekeningen die zij speciaal - en ook kosteloos -
voor dit boek hebben gemaakt. Eveline van den Berg-van Maanen bedanken wij voor het ontwerpen
van de omslag van deze bundel.

Tot slot een dankwoord aan professor Patrick Cras (UZ Antwerpen), Professor Bas Bloem (Radboud
Universiteit Nijmegen) en neuroloog Jen Maes (Campus Rembert Torhout) voor de inleidende
bijdragen die zij hebben geschreven.

Peter van den Berg, Mees Kommer en Romy Treffers

Waddinxveen, Delft en Delfgauw, 16 oktober 2018
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K I'|é‘k e van Parkinson wordt veelal gedacht aan een chronisch-
prbgressieve ziekte bij ouderen. Dat beeld klopt grotendeels. Een relatief
beperkte groep krijgt op jonge leeftijd te maken met de ziekte van
Parkinson. In de bloei van hun leven worden zij geconfronteerd met een
ziekte die langzamerhand steeds meer ‘grip’ op hun leven en het leven van
hun geliefden krijgt. Daarbij komen ook vragen wat dit voor gevolgen heeft
voor gezin, werk en de toekomst. In dit boek komen vanuit het perspectief
van degenen die (op jonge leeftijd) te maken krijgen met de ziekte van
Parkinson deze en veel andere onderwerpen en vraagstukken aan de orde.
Ervaringsdeskundigen en professionals uit Nederland en Belgié delen in
deze bundel hun kennis en ervaringen met het omgaan met de ziekte van

Parkinson.

R. (Romy) Treffers (1996) studeerde
 Leiden. Zij ontwikkelde het magazine *
adolescenten en jongvolwassenen die een oude:
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