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Voorwoorden

Voor u ligt de richtlijn Verpleegkundige zorg bij de ziekte van Parkinson. De uitgebreidheid van
deze richtlijn weerspiegelt de veelomvattendheid van het werk van de verpleegkundige, in dit
geval voor patiénten met de ziekte van Parkinson. Verplegen is een dynamische, maar ook een
ietwat hybride aangelegenheid. Het combineert het autonome vakgebied van zorgverlening,
inclusief het bieden van compensatie bij ontoereikende zelfredzaamheid, met de ondersteuning
van de geneeskunde. In een wirwar van hulpverleners op deelgebieden van de patiént, proberen
verpleegkundigen het overzicht te houden en afstermming te codrdineren. Het kennisgebied van
de verpleegkunde is uitgestrekt, diffuus begrensd en nog volop in beweging. Verpleegkunde
maakt als zelfstandig vakgebied gebruik van verschillende wetenschapsgebieden, van
ervaringen uit een zich ontwikkelende, professionele praktijkvoering en van eigen onderzoek.
Dat zijn nu niet bepaald ingrediénten die behulpzaam zijn bij het eenvoudig verwoorden van
wat het kennisdomein exact inhoudt, waarbij we taakherschikking van het medisch naar het
verpleegkundig domein nog buiten beschouwing laten. Verpleegkundigen zijn uniek in hun
totale benadering van de patiént in zijn omgeving. Zij nemen als eerste aanspreekpunt van de
patiént een sleutelpositie in, ‘24/7’, waarbij het wat versterkt wordt door het hoe: de ‘kunst’
ofwel de ‘care’. Verplegen is niet inherent aan care en care is niet inherent aan verplegen. Maar
verplegen zonder care verwordt tot het mechanisch uitvoeren van handelingen, vergelijkbaar
met gedachteloos tekenen.

Goede verpleegkundige zorg is dan ook geen sinecure en de zorgvraag van de patiént met
Parkinson is omvangrijk en daarmee ook uitdagend.

De richtlijn die met grote zorgvuldigheid tot stand is gekomen biedt hiervoor een houvast. |k heb
diep respect voor de gedegen werkwijze van de projectgroep die rekening heeft gehouden met
alle aspecten van deze patiéntencategorie inclusief de verschillende fases in het ziekteproces
en contexten waarin de zorg moet worden verleend. Chapeau, ik ben trots op mijn vak, ik ben
trots op jullie!

Prof. dr. Petrie . Roodbol
Hoogleraar Verplegingswetenschappen, Groningen



Na een periode van hard werken ligt de Richtlijn verpleegkundige zorg bij de ziekte
van Parkinson hier nu voor u. Samen met de Parkinson Vereniging en de Werkgroep
Parkinsonverpleegkundigen heeft ParkinsonNet het initiatief genomen om deze richtlijn te
schrijven. Het mooie van deze richtlijn is dat hij tot stand gekomen is door de samenwerking
van een groot aantal zorgverleners, patiénten en mantelzorgers. Dit zegt niet alleen iets over het
brede draagvlak voor deze richtlijn maar ook iets over de centrale en brede rol die parkinson-
verpleegkundigen hebben in de begeleiding van mensen met parkinson en hun naasten. |k
verwacht dat die rol de komende jaren alleen maar groter wordt, doordat het aantal mensen
met de ziekte van Parkinson flink zal toenemen. Al die mensen hebben in meer of mindere
mate behoefte aan informatie, persoonlijke begeleiding en codrdinatie van zorg. De parkinson-
verpleegkundige en verpleegkundig specialist kunnen die begeleiding heel goed geven, mits zij
goed zijn geinformeerd en opgeleid. Deze richtlijn is hierbij een uiterst belangrijk hulpmiddel. De
richtlijn geeft heel uitgebreid en duidelijk inzicht in de taken van de parkinsonverpleegkundige
en verpleegkundig specialist.

De meeste aanbevelingen zijn gebaseerd op kennis door ervaring van betrokkenen. Het
ontbreken van wetenschappelijke evidentie voor de rol van de verpleegkundige doet niets
af aan de waarde van de richtlijn. Juist het inzichtelijk maken van lacunes in kennis maakt
het mogelijk om gericht wetenschappelijk onderzoek op te zetten naar de meerwaarde van
interventies die worden uitgevoerd door de parkinsonverpleegkundige.

Het is de ambitie van ParkinsonNet om de kwaliteit van zorg voor iedereen met de ziekte van
Parkinson te vergroten. Vooralsnog is genezing van de ziekte helaas niet mogelijk. Dit maakt het
belang van goede begeleiding alleen maar groter. Er is niet één discipline te noemen die in de
begeleiding de belangrijkste rol vervult. Adequate begeleiding vraagt om een teambenadering
en in dat team heeft de verpleegkundige wat mij betreft een heel centrale rol.

De richtlijn is geen doel maar een middel. Uiteindelijk komt het aan op gepassioneerde verpleeg-
kundigen die de kennis uit de richtlijn gebruiken om mensen met parkinson en hun naasten
zo goed mogelik te begeleiden. Ik wil al deze verpleegkundigen op voorhand bedanken voor
hun inzet. Daarnaast wil ik het fonds NutsOhra en de Parkinson Vereniging bedanken voor
hun financiéle bijdrage, die het mogelijk heeft gemaakt om deze richtlijn te schrijven. De leden
van de primaire schriffgroep wil ik hartelijk danken voor de vele (avond)uren die zij hebben
vrijgemaakt om te schrijven aan deze richtlijn en alle ‘meelezers’ voor het kritisch meelezen.
Het resultaat is geweldig!

Marten Munneke
directeur ParkinsonNet
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Hoofdstuk 1. Inleiding

1.1 Aanleiding voor de richtlijn

Parkinsonpatiénten krijgen te maken met veel uiteenlopende problemen die een grote impact
hebben op het dagelijks functioneren van de patiént en zijn naasten. De verpleegkundige
ondersteunt patiénten bij het omgaan met de ziekte en bij het dagelijks functioneren. Voor
deze verpleegkundige zorg bij parkinsonpatiénten bestaat veel ervaring in de klinische praktik,
maar tot op heden nog weinig internationale wetenschappelijke evidentie. In Nederland is in
2000 een richtlijn “Verpleging en Verzorging van mensen met Parkinson’® geschreven. Deze
is inmiddels verouderd en biedt onvoldoende handvatten voor de praktijk. Samen met de
Nederlandse Werkgroep Parkinsonverpleegkundigen (NWP) en ParkinsonNet is daarom
besloten om een nieuwe landelijke richtlijn Verpleegkundige zorg bij de ziekte van Parkinson te
ontwikkelen. Het uitgangspunt hierbij is dat, ondanks het gebrek aan specifiek wetenschappelijk
bewijs, een richtlijn een positieve bijdrage kan leveren aan het systematisch vergroten van de
kwaliteit van zorg. Dit bevordert ook de uniformiteit van het professioneel handelen en leidt
tot het verminderen van de variaties in de zorg. Dit uitgangspunt wordt ondersteund door
de rijke ervaring die inmiddels in Nederland bestaat met de introductie van een groot aantal
behandelrichtlijinen voor andere professionele disciplines, zoals fysiotherapie, oefentherapie,
ergotherapie, logopedie en diétetiek bij de ziekte van Parkinson. 41

De richtlijn Verpleegkundige zorg bij de ziekte van Parkinson is de jongste richtlijn in de
reeks van monodisciplinaire richtlijnen die vanuit ParkinsonNet zijn ontwikkeld. In 2010 is de
Multidisciplinaire richtlijn Ziekte van Parkinson® (Multidisciplinaire richtlijn ZvP) ontwikkeld. Deze
laatste wordt gezien als een paraplu voor de monodisciplinaire richtlijnen. De monodisciplinaire
richtlijnen worden gebruikt als basis voor het paramedisch handelen en als informatiebron voor
de scholingen binnen ParkinsonNet.

1.2 Doel van de richtlijn

Deze richtlijn beoogt een systematisch ontwikkelde leidraad voor optimale verpleegkundige
zorg voor parkinsonpati€énten en hun mantelzorgers te zijn, gebaseerd op de stand van zaken
van de wetenschappelijke literatuur en de inzichten binnen de beroepsgroep anno 2015. De
richtlijn ondersteunt verpleegkundigen, verpleegkundig specialisten en verzorgenden in de
keuze uit de meest passende interventies bij de ziekte van Parkinson (ZvP).
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De doelstellingen zijn:

e meer eenduidigheid en betere kwaliteit van verpleegkundige zorg voor parkinsonpatiénten
en hun mantelzorgers;

* het bevorderen van het evidencebased werken;

¢ het verbeteren van de doelmatigheid van verpleegkundige zorg voor parkinsonpatiénten
en hun mantelzorgers;

¢ het bevorderen van multidisciplinaire samenwerking door de rol van de verpleegkundige in
het multidisciplinaire team inzichtelijk te maken en te verduidelijken;

¢ het richting geven aan onderzoek. Met de richtlijn wordt inzichtelijk welke evidentie nog
ontbreekt en op welke gebieden nader onderzoek nodig is.

1.3 Uitgangspunten

De volgende uitgangspunten zijn gebruikt bij het ontwikkelen van de richtlijn:

e de richtlijn is zo veel mogelijk gebaseerd op kennis uit gepubliceerd wetenschappelijk
onderzoek. Daar waar geen wetenschappelijk bewijs voorhanden is, heeft de richtlijn-
werkgroep van inhoudsdeskundigen op basis van consensus over ‘best practice’ een
aanbeveling geformuleerd;

e de zorgvraag van de patiént en mantelzorger staat centraal;

¢ de verpleegkundige moet praktische handreikingen krijgen voor screening, begeleiding en
de uitvoering van zorg aan parkinsonpatiénten en mantelzorgers;

¢ de International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF, World Health
Organization 2001) is als basis gebruikt voor het beschrijven van de gevolgen van de ZvP;

e de beschreven processen zijn herkenbaar voor verpleegkundigen als stappen binnen het
verpleegkundig proces.

Financiering van de verpleegkundige begeleiding is een belangrijk thema. Dit onderwerp
behoort echter niet tot de scope van deze richtlijn.

1.4 Doelgroep

De richtlijn geeft primair aanbevelingen voor de verpleegkundige zorg en begeleiding
van patiénten met de ziekte van Parkinson in alle fasen van de ziekte. In de richtlijn wordt
ook aandacht besteed aan het verpleegkundig begeleiden van de mantelzorgers van

parkinsonpatiénten.

De richtlijn is gedeeltelijk ook toepasbaar bij mensen met een vorm van atypisch parkinsonisme,
zoals multisysteematrofie (MSA), progressieve supranucleaire paralyse (PSP) of vasculair
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parkinsonisme. Deze parkinsonismen kenmerken zich gemiddeld genomen door een
progressiever beloop en door andere bilkomende stoornissen. De richtlijn geeft ook voor
deze patiéntengroepen aangrijpingspunten om het functioneren en de codrdinatie van zorg
te verbeteren.

In de richtlijn is gekozen voor de term ‘patiént’, maar hiermee wordt ook ‘cliént’ of ‘bewoner’

bedoeld. Ook is gekozen voor de term ‘mantelzorger’. Hiermee wordt de partner, familie of
directe naaste bedoeld.

1.5 Beoogde gebruikers

De richtlijn Verpleegkundige zorg bij de ziekte van Parkinson is primair geschreven voor
verpleegkundigen (niveau 4/5) en verpleegkundig specialisten die parkinsonpatiénten en
hun mantelzorgers verplegen en begeleiden. In de richtlijn staan ook aanbevelingen die voor
verzorgenden van toepassing zijn.

Vanwege de leesbaarheid wordt in de richtliin de verpleegkundige als ‘zij’/‘haar’ aangeduid.
Hiermee wordt ook ‘hij’/‘hem’ bedoeld. Daarnaast wordt primair uitgegaan van de
verpleegkundige. Daar waar onderscheid is ten opzichte van de verpleegkundig specialist
wordt dit expliciet vermeld. De verpleegkundige heeft geen zelfstandige verwijsbevoegdheid
naar andere zorgverleners, dit in tegenstelling tot de verpleegkundig specialist, die dit wel heeft.
Vanwege de leesbaarheid is er echter voor gekozen om in de richtlijn niet bij iedere consultatie
of verwijzing te benoemen dat dit ‘in overleg met een arts/neuroloog’ gaat. In de richtlijn wordt
ook verwezen naar de fysiotherapie. Hiermee wordt ook oefentherapie Cesar en Mensendieck
bedoeld.

De richtlijn is tevens informatief voor alle (para)medici met wie de verpleegkundige samenwerkt.

1.6 Werkwijze

De richtlijn is gebaseerd op uitgangsvragen die zijn geformuleerd aan de hand van een
knelpuntenanalyse. Deze is uitgevoerd onder verpleegkundigen die zijn aangesloten bij de
Nederlandse Werkgroep Parkinsonverpleegkundigen (NWP) en ParkinsonNet.

Vervolgens heeft de richtlijnwerkgroep op basis van het belang voor het verpleegkundig handelen,
de te verwachten evidentie en de projectduur van de richtlijn, ervoor gekozen om rondom
de volgende uitgangsvragen systematisch evidentie te zoeken: effectiviteit van parkinsonver-
pleegkundige zorg, voorlichting en educatie, therapietrouw, mantelzorgondersteuning, coping-,
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mictie-, defecatie- en orthostatische hypotensie-interventies. Indien geen evidentie werd
gevonden binnen de parkinsonzorg maar wel in andere populaties, is deze evidentie vermeld.
Voor de overige uitgangsvragen zijn de aanbevelingen gebaseerd op consensus (good clinical
practice) binnen de richtlijnwerkgroep, waar mogelijk ondersteund door wetenschappelijke
literatuur of bestaande richtlijnen. Het gaat om de uitgangsvragen rondom mentale functies,
seksualiteit, mobiliteit, zelfverzorging, slaap, arbeid en vermoeidheid.

Met behulp van systematische zoekstrategieén (bijlage 1.1) werden relevante Nederlandstalige
en Engelstalige artikelen gezocht die zijn gepubliceerd tussen 1995 en 2014. Hierbij zijn de
elektronische databanken Pubmed, CINAHL en Cochrane Library gebruikt.

Alle literatuur is beoordeeld op kwaliteit van evidentie, van A1 (hoogste niveau) tot D. Het
wetenschappelijke bewijs is samengevat in een conclusie. De belangrijkste literatuur waarop
deze conclusie is gebaseerd, staat bij de conclusie vermeld, inclusief de sterkte van de
conclusie, variérend van niveau 1 (hoogst) tot 4."" De beoordeling van de verschillende artikelen
staat in deze richtlijn vermeld onder de kopjes ‘wetenschappelijke onderbouwing’ (bijlage 1.2).
De aanbevelingen zijn gebaseerd op het beschikbare wetenschappelijke bewijs en de overige
overwegingen. Bij de overige overwegingen kunnen de volgende items worden beschreven:
klinische relevantie, veiligheid, patiéntenperspectief, professioneel perspectief, beschikbaarheid
voorzieningen, kosten van de gezondheidszorg, zorgorganisatie, juridische consequenties en
ethische overwegingen.”

1.7 Patiéntenperspectief

Het patiéntenperspectief is in de richtlin meegenomen door relevante wetenschappelijke
literatuur (die het patiéntenperspectief weergeven) mee te wegen bij het formuleren van de
aanbevelingen. Tevens hebben patiénten en mantelzorgers van de Parkinson Vereniging (PV)
de richtlijn beoordeeld. Hun suggesties zijn in de definitieve versie van de richtlijn verwerkt.

1.8 Samenstelling werkgroep

Voor het ontwikkelen van de richtlijn zijn drie werkgroepen samengesteld, te weten een
projectgroep, een primaire richtlijnwerkgroep van verpleegkundigen en verpleegkundig
specialisten en een secundaire richtlijnwerkgroep van verpleegkundigen, verpleegkundig
specialisten, verzorgenden en multidisciplinaire zorgverleners. Het proces van de richtlijn-
ontwikkeling is begeleid door de leden van de stuurgroep en adviesgroep. Bij het samenstellen
van de richtlijnwerkgroep is rekening gehouden met de geografische spreiding van de
werkgroepleden, de verschillende niveaus van verpleegkundigen (MBO, HBO, Master of
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Arts, Master of Science) en de vertegenwoordiging uit verschillende werkvelden. Bij het
samenstellen van de secundaire richtlijnwerkgroep zijn van elke beroepsgroep die is betrokken
bij de behandeling van de ZvP, een of twee vertegenwoordigers gevraagd, evenals vertegen-
woordigers van de Parkinson Vereniging. De werkgroepleden hebben onafhankelijk gehandeld
en waren vrij van financiéle of zakelijke belangen ten aanzien van het onderwerp van de richtlijn.

1.9 Juridische betekenis

Richtlijnen zijn geen wettelijke voorschriften, maar op zo veel mogelijk bewijs gebaseerde
inzichten en aanbevelingen waaraan zorgverleners moeten voldoen om kwalitatief goede
zorg te verlenen. Aangezien de aanbevelingen hoofdzakelijk zijn gebaseerd op de gemiddelde
parkinsonpatiént, kunnen zorgverleners op basis van hun professionele autonomie zo nodig
afwijken van de richtlijn. Afwijken van richtlijnen is, als de situatie van de patiént dat vereist,
zelfs noodzakelijk. Als van (matig) sterke aanbevelingen in de richtlijin wordt afgeweken, dient
dit te worden beargumenteerd en gedocumenteerd.

1.10 Procedure voor herziening van de richtlijn

De richtlijn dient in 2020 te worden herzien. ParkinsonNet en de Nederlandse Werkgroep
Parkinsonverpleegkundigen zijn verantwoordelijk voor de beslissing of de richtlijn daadwerkelijk
wordt herzien of niet. Deze keuze is afhankelijk van nieuwe evidentie op het vakgebied,
veranderingen in de positie van de verpleegkundige of veranderingen in de organisatie van
zorg. De nieuwe evidentie zal conform de richtlijnmethodiek worden beschreven. Zo nodig
wordt een nieuwe richtlijnwerkgroep geinstalleerd om de richtlijn te evalueren. De geldigheid
van de richtlijn eindigt indien nieuwe ontwikkelingen aanleiding zijn voor het starten van een
herzieningstraject.

1.11 Externe financiering

De richtlijn is tot stand gekomen mede dankzij financiéle ondersteuning van het Fonds NutsOhra
en de Parkinson Vereniging. De mogelijke belangen van deze organisaties zijn niet van invioed
geweest op de inhoud van de richtlijn.
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1.12 Leeswijzer
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Hoofdstuk 1 bevat een omschrijving van de doelstellingen, de doelgroep en de werkwijze
die is gevolgd bij de ontwikkeling van deze richtlijn.

Hoofdstuk 2 geeft achtergrondinformatie over de ZvP, epidemiologie, pathogenese, beloop
en prognose, gevolgen van de ziekte aan de hand van het ICF-model, behandeling en
impact op de kwaliteit van leven.

Hoofdstuk 3 bevat een omschrijving van de verpleegkundige rol binnen de parkinsonzorg,
de uitgangspunten voor het verpleegkundig proces en de zorgcodrdinatie. Voor snelle
kennisvergaring dan wel toetsing van het eigen handelen kunnen de grijsgearceerde
‘Aanbevelingen’ worden gebruikt.

Hoofdstuk 4 bevat aanbevelingen voor verpleegkundige interventies voor verschillende
ziektegerelateerde problemen bij de ZvP. In dit hoofdstuk worden als eerste de algemene
verpleegkundige taken weergegeven, zoals voorlichting en medicatieadvisering. Daarna
volgen diverse hoofdstukken die zijn gerangschikt op basis van de ICF over ziektegere-
lateerde problemen bij de ZvP. Voor snelle kennisvergaring dan wel toetsing van het eigen
handelen kunnen de grijsgearceerde ‘Aanbevelingen’ worden gebruikt. Deze zijn gebaseerd
op de ‘Conclusie’ van de wetenschappeliike onderbouwing (in bijlage 1), aangevuld met
‘Overige overwegingen’.

Hoofdstuk 2. Ziekte van Parkinson

2.1 Ziekte van Parkinson en atypisch parkinsonisme

De ziekte van Parkinson (ZvP) is een langzaam progressieve neurodegeneratieve aandoening
die vooral in de eerste fase van de ziekte voor een groot deel wordt veroorzaakt door verlies
van dopamineproducerende neuronen in de substantia nigra. In latere fasen van de ziekte
gaan beschadigingen in niet-dopaminerge systemen een steeds grotere rol spelen. Dankzij de
verbetering van medische behandelmogelijkheden kunnen de gevolgen van de ziekte langer
onder controle worden gehouden. Desondanks blijft de ZvP een progressieve ziekte die in
toenemende mate gepaard gaat met beperkingen in de uitvoering van alledaagse activiteiten
en participatie op sociaal en maatschappelijk gebied.

De ZvP is zeer complex, met stoornissen en beperkingen op veel gebieden, zoals het
bewegingssysteem, mentaal, sensorisch, stem en spraak, het autonome zenuwstelsel,
urogenitaal en de slaap. Naast de ZvP zijn er meer aandoeningen die een hypokinetisch
syndroom kunnen veroorzaken. Dit zijn de zogeheten atypische parkinsonismen. Hiertoe
behoren onder andere vasculair parkinsonisme, progressieve supranucleaire paralyse (PSP),
multisysteematrofie (MSA) en medicamenteus parkinsonisme. Atypische parkinsonismen
onderscheiden zich door een (gemiddeld) snellere progressie, een beperktere tot afwezige
reactie op parkinsonmedicatie, het optreden van additionele neurologische symptomen en een
kortere levensverwachting.®

2.2 Epidemiologie

De ZVvP is na de ziekte van Alzheimer de meest voorkomende neurodegeneratieve aandoening.
De prevalentie is ongeveer 0,3% in de gehele populatie en ongeveer 1% voor de bevolking ouder
dan 60 jaar.” In Nederland wordt het totaal aantal mensen met de ZvP geschat op 50.000. De
incidentie stijgt met de leeftijd. Als gevolg van de vergrijzing is de verwachting dat de prevalentie in
2025 is opgelopen tot 90.000. Het merendeel van de diagnoses vindt plaats na het 60° levensjaar.
Bij ongeveer 5% wordt de diagnose echter al voor de leeftijd van 40 jaar gesteld.
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2.3 Pathogenese

De 2ZvP is een chronisch progressieve aandoening van de hersenen, met als voornaamste
kenmerk het verlies van dopamineproducerende cellen in de substantia nigra (gelegen
hoog in de hersenstam en een onderdeel van de basale ganglia).'® Dit verlies resulteert in
een gebrek aan dopamine, waardoor de stimulerende functie van de basale ganglia op de
motorische hersenschors vermindert. Cellen en functies van diverse andere niet-dopaminerge
hersencircuits raken onvermijdelijk ook aangedaan, wat leidt tot de zogeheten niet-dopaminerge
stoornissen (bijvoorbeeld autonome stoornissen, slaapstoornissen). In aangedane zenuwcellen
zijin kenmerkende rozekleurende insluitichaampjes (lewylichaampjes) aanwezig.'® De oorzaak
van de ziekte is onbekend. Recente inzichten duiden op de invioed van zowel omgevings-
factoren als genetische factoren.'® De bekende lichamelijke verschijnselen ontstaan als het
aantal dopaminerge zenuwcellen is afgenomen tot ongeveer 20% van het oorspronkelijke
aantal.

2.4 Beloop en prognose

De 2ZvP is progressief, maar het precieze beloop van symptomen varieert van persoon tot
persoon.'*'® De klassieke motorische symptomen worden vaak voorafgegaan door een aantal
niet-motorische symptomen zoals reukstoornissen, obstipatie, depressie en slaapstoornissen.
Het is onbekend hoe lang deze zogeheten premotorische fase duurt, maar het is aannemelijk
dat dit bij de meeste mensen meerdere jaren is. Uitzonderingen daargelaten beginnen de eerste
motorische stoornissen unilateraal.’® Hoewel in een later stadium de contralaterale zijde ook
aangedaan raakt, blijft in de regel een asymmetrisch beeld bestaan gedurende het gehele
ziektebeloop. Een symmetrisch debuut of een overwegend symmetrische presentatie pleit voor
het bestaan van een vorm van atypisch parkinsonisme.

Een grove, maar in de praktijk nog altijd goed bruikbare indeling van de ernst van de ziekte is
de classificatie van Hoehn en Yahr.'® Niet iedereen doorloopt de stadia zoals beschreven in
deze classificatie. Minder dan 5% van de parkinsonpatiénten raakt uiteindelijk rolstoelafhankelijk
of bedlegerig.'” Bij patiénten bij wie rusttremor op de voorgrond staat, verloopt het proces
gunstiger (minder snelle progressie, minder vaak en later optredende houdingsinstabiliteit en
cognitief verval) dan bij patiénten bij wie bradykinesie en rigiditeit op de voorgrond staan.®
Een hogere debuutleeftijd en cognitieve achteruitgang worden geassocieerd met een snellere
ziekteprogressie. Met de huidige medische en paramedische begeleiding is de totale levens-
verwachting nagenoeg genormaliseerd.
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2.5 Gevolgen van de ziekte

In figuur 1 wordt op basis van de ‘International Classification of Functioning’ (ICF-model) een
overzicht gegeven van de gezondheidsproblemen die samenhangen met de ZvP en van de
factoren die deze problemen kunnen beinvioeden. Stoornissen in functies kunnen optreden
door de ZvP zelf maar ook door medicijngebruik en inactiviteit. Of een persoon problemen met
activiteiten en participatie ervaart, is niet alleen afhankelijk van de aanwezigheid en ernst van
de stoornissen in functies, maar ook van persoonlijke en externe factoren.

2.6 Diagnose ziekte van Parkinson

De diagnose ‘ziekte van Parkinson’ kan alleen na de dood (door middel van post-mortem-
onderzoek van de hersenen) met zekerheid worden gesteld, door het aantonen van de
aanwezigheid van lewylichaampjes, die zich zowel in de substantia nigra als corticaal kunnen
ontwikkelen. Klinisch is alleen een waarschijnlijkheidsdiagnose te stellen, waarbij de mate van
zekerheid toeneemt naarmate de ziekte langer bestaat. Onlangs is een set nieuwe criteria
vastgesteld waarmee de diagnose in de kliniek kan worden gesteld op basis van de volgende
symptomen:'®

1. Afwezigheid van specifieke uitsluitingscriteria, zoals:

- cerebellaire verschijnselen;

- bilaterale parkinsonsymptomen die uitsluitend tot de benen beperkt blijven gedurende
meer dan drie jaar;

- aanwezigheid van frontotemporale dementie of progressieve afasie in de eerste vijf jaar;

- afwezigheid van een reactie op een hoge dosis levodopa ondanks matige ziekte-ernst;

- normaal functionerend presynaptisch dopaminerge systeem (zoals aangetoond met
nucleair-geneeskundig onderzoek);*

- parkinsonverschijnselen als gevolg van medicamenteuze behandeling met dopamine-
receptorblokkerende medicatie;

- onmiskenbare klinische aanwijzingen voor corticale sensorische uitval;

- vaststeling van een afwilkend klinisch beeld dat past bij andere syndromen
(parkinsonismen) door een arts, op basis van diagnostische testen en beoordeling van
symptomen.

2. Aanwezigheid van ten minste twee van de volgende criteria:

- een goede reactie op dopaminerge therapie;

- aanwezigheid van dyskinesieén die door levodopa zijn veroorzaakt;

- rusttremor;

- de aanwezigheid van reukstoornissen of cardiale sympathische denervatie, zoals
aangetoond met een MIBG-scintigrafie (een vorm van nucleair-geneeskundig
onderzoek).
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Figuur 1. ICF-model ziekte van Parkinson.

Ziekte van Parkinson: disfunctie van de basale ganglia ICD-10: G20

\J

Functies: primaire en secundaire stoornissen

Mentale functies (algemeen en specifiek):

Stoornis in: bewustzijn (arousalstoornis); energieniveau
(vermoeidheid); driftoeheersing (agitatie,verstoorde impulscontrole,
obsessief compulsief gedrag); slaap (levendige dromen,
hypersomnie, REM sleep behavior disorder); aandacht (gerichte
aandacht, verdeelde aandacht/dubbeltaken); geheugen (opslaan
/oproepen informatie); perceptie (visuospatiéle stoornis,
hallucinaties); stemming (angst en paniek, depressie); denken
(bradyfrenie, psychose, wanen en hallucinaties hogere cognitieve
functies (stoornis in planning en organisatie, — mentale flexibiliteit,
— beoordelingsvermogen, — probleemoplossend vermogen, —
zelfcontrole en zelfcorrectie, verminderd vermogen om overzicht te
houden, initiatiefverlies); apathie; dementie.

Sensorische functies en pijn:

Stoornis in: visus (wazig-/dubbel zien); reuk; Propriocepsis (positie-
gevoel, bewegingsgevoel); tast (tintelingen en doof gevoel); pijn
(centrale neuropatische pijn); temperatuur (ervaren gevoel van
kou/kou-extremiteiten).

Stem en spraak:

(hypokinetische dysartrie): Stoornis in: stem (voortbrengen
stemgeluid, stemkwaliteit, monodynamiek) toonhoogte (hypofonie),
monotoon en volume) articulatie; vioeiendheid; ritme van spreken.

Functies van hart en bloedvaten- en ademhalingssstelsel
Stoornis in: handhaving bloeddruk (orthostatische hypotensie)
duizeligheid, verminderde inspanningstolerantie.

Functies van spijsverteringsstelsel

Stoornis in: zuigen, kauwen, manipuleren voedsel in de mond, slikken
(niet slikken, verslikken, speekselverlies); uitscheiding van feces
(obstipatie); handhaving lichaamsgewicht (gewichtsverlies of toename).

Functies van urogenitaal stelsel en reproductieve functies
Stoornis in: urinelozing (urge-continentie, blaasretentie,

nycturie); seksuele functies (seksuele interesse; erectiestoornis,
ejaculatiestoornis, verminderde libido, hyperseksualiteit, vaginisme,
dyspareunie).

Functies van bewegingssysteem:

Stoornis in spier- en bewegingsfuncties: (bradykinesie, hypokinesie,
akinesie; rigiditeit; (rust)tremor; verminderde ‘motor set’ met
startproblemen als gevolg; verminderde evenwichtsreacties;
houdingsinstabiliteit (balans); verminderde houdingsreacties;
stoornissen in het gangpatroon bijvoorbeeld freezing, verminderde
staplengte, snelheid, romprotatie en armzwaai; dystonie; dyskinesie;
‘on-off’-fluctuaties; verminderde psychomotoriek; propulsie;
retropulsie; festinatie; maskergelaat; micrografie, verminderde
motorset met startproblemen als gevolg, incorrecte verwerking
sensorische feedback, verminderde of geen interne cues, waardoor
problemen met geautomatiseerde sequentiéle deelbewegingen).

Functies van huid en verwante structuren
Stoornis in: functies huid (transpiratie, overmatig talgproductie,
droge ogen).

v

Activiteiten en participatie: beperkingen

<4 in doelgerichte vaardigheden

Leren en toepassen van kennis
Beperking in: het ontwikkelen van
vaardigheden; oplossen van problemen;
besluiten nemen.

Algemene taken en eisen

Beperking in: ondernemen van
meervoudige taken; uitvoeren van dagelijkse
routinehandelingen; omgaan met stress en
andere mentale eisen.

Communicatie
Beperking in: spreken; zich non-verbaal
uiten; schrijven van boodschappen.

Mobiliteit

Beperking in: veranderen en handhaven
lichaamshouding; dragen, verplaatsen of
manipuleren van iets of iemand (reiken,
grijpen); lopen en zich verplaatsen; zich
verplaatsen per vervoermiddel (autorijden,
openbaar vervoer).

Zelfverzorging

Beperking in: zich wassen; verzorgen van
lichaamsdelen; zorgdragen voor toiletgang;
zich kleden; eten; drinken; zorgdragen voor
eigen gezondheid (therapietrouw).

Huishouden

Beperking in: verwerven van
benodigdheden, bereiden van maaltijden,
huishouden doen.

Tussenmenselijke interacties en relaties
Beperking in: basale tussenmenselijke
interactie; complexe tussenmenselijke
interactie (aangaan en onderhouden van
relaties met verwanten, familie, onbekenden;
omgaan met (in)formele relaties, zorgverleners,
werkgever; intieme relatie tussen man/vrouw of
seksuele relatie).

Belangrijke levensgebieden:
Beperking in: opleiding; beroep en werk;
economisch leven.

Maatschappelijk, sociaal en burgerlijk leven:
Beperking in: maatschappelijk leven (deel
uitmaken van maatschappelijke organisaties);
sport; hobby’s; religie en spiritualiteit; sociale
activiteiten; recreatie en vrije tijd; religie en
spiritualiteit; politiek en burgerschap (leven
als burger in maatschappelijke, politicke en
bestuurlijke zin).

A

v

Externe factoren (bevorderend en belemmerend):

e Producten en technologie (aanwezige hulpmiddelen, financiéle
middelen, inrichting huis en openbare gebouwen)

e Ondersteuning en relaties (aanwezigheid partner, familie,
vrienden, kennissen, zorgverleners etc.)

* Attitudes (attitudes van derden, sociale normen en gewoonten

e Diensten, systemen en beleid (woonomgeving,
arbeidsomstandigheden; aanwezigheid vervoer, sociale
zekerheid, gezondheidszorg, producten en technologie als
domotica, (overheids)beleid)
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Persoonlijke factoren

(bevorderend en belemmerend):
Leeftijd, geslacht, opleiding, karakter,
sociaal-culturele achtergrond,

ervaringen, voorkeuren, sociale status,
copingvaardigheden, interesses, waarden
en normen.

3. Afwezigheid van red flags, zoals:

- progressief beloop van loopstoornissen, of het gebruik van een rolstoel gedurende de
eerste viff jaar;

- geen progressie van motorische symptomen gedurende vijf jaar;

- vroegtijdig bulbaire stoornissen (bijvoorbeeld ernstige dysartrie of dysfagie in de eerste
vijf jaar);

- insgpiratoire respiratoire disfunctie (bijvoorbeeld nachtelijke stridor);

- aanwezigheid van niet-motorische stoornissen gedurende de eerste vijf jaar, zoals
autonome stoornissen (bijvoorbeeld orthostatische hypotensie, ernstige urineretentie/
incontinentie), slaapstoornissen of psychiatrische stoornissen;

- aanwezigheid van dystonie of contracturen aan de hand en/of voet in de eerste 10 jaar;

- afwezigheid van asymmetrisch beloop van de motorische symptomen;

- vallen gedurende de eerste drie jaar;

- symmetrisch begin;

- piramidebaansymptomen (zwakte en/of pathologisch levendige reflexen) die niet op een
andere wijze kunnen worden verklaard.

De aanwezigheid van red flags of uitsluitingscriteria kan duiden op andere vormen van
parkinsonismen zoals progressieve supranucleaire parese (PSP), multisysteematrofie (MSA),
corticobasale degeneratie (CBDG), essentiéle tremor, vasculair parkinsonisme, medicamenteus
geinduceerd parkinsonisme en dementie met Lewy bodies (DLB).2%2' De differentiaaldiagnose
is van belang omdat de therapeutische mogelijkheden en de prognose bij deze vormen van
parkinsonismen anders zijn dan bij de idiopathische ZvP.1?

*NB. Het is nadrukkelijk NIET de bedoeling om routinematig een nucleair-geneeskundig
onderzoek aan te vragen; dit is slechts in zeldzame gevallen noodzakelijk. Als er echter een
nucleair-geneeskundig onderzoek is verricht (om welke reden dan ook), dan pleit een normale
testuitslag sterk tegen de aanwezigheid van de ziekte van Parkinson.

2.7 Behandeling

Bij de behandeling van parkinsongerelateerde problemen zijn veel zorgverleners vanuit
verschillende professionele disciplines betrokken. Eenieder heeft een eigen rol, taken en
verantwoordelijkheden. In bijlage 2 wordt weergegeven bij welke gevolgen van de ziekte
verwezen kan worden naar deze zorgverleners.

Het moment waarop wordt gestart met medicamenteuze behandeling is afhankelijk van

de functionele beperkingen en/of hinderlijke symptomen (zoals een ernstige tremor) die de
patiént ten gevolge van de motorische symptomen van de ziekte ervaart. Belangrijk is dat er
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volgens de laatste inzichten geen enkele reden is om de medicatie uit te stellen. Het uitstellen
van medicatie heeft geen gunstige invioed op de kans dat er langetermijnbijwerkingen door
de medicatie optreden, terwijl het uitstellen van de medicatie wel gepaard gaat met meer
functionele beperkingen. Ook kunnen niet-motorische symptomen, zoals depressie, een reden
zijn om te starten met gerichte medicamenteuze behandeling.

De meest voorkomende medicijnen bij de ZvP met hun werking staan beschreven in bijlage 3.
In de vroege fase van de ZvP zijn levodopa en dopamineagonisten even effectief bij de
behandeling van motorische symptomen. Voor welke medicatie wordt gekozen, is primair
afhankelijk van de individuele patiént en het klachtenpatroon.

In een latere fase van de ziekte kan naast het orale medicatieschema gekozen worden voor een
geavanceerde therapie, zoals diepe hersenstimulatie, apomorfine- of intraduodenale levodopa/
carbidopatherapie. Wie voor welke therapie in aanmerking komt, is afhankelijk van een aantal
indicatoren, zoals ziektesymptomen, leefstijifactoren, functiebeperkingen, leeftijd, verwachte
effectiviteit en de persoonlijke voorkeur van de patiént.5 Alle geavanceerde behandelingen
streven naar een stabielere respons op de parkinsonmedicatie, met zo min mogelijk motorische
schommelingen.

2.8 Kwaliteit van leven en perspectief van patiénten

De ZvP heeft een grote impact op de kwaliteit van leven. Diverse symptomen zijn vooral
geassocieerd met een afname van de kwaliteit van leven. Dat zijn onder meer depressie,
responsfluctuaties, vallen en vermoeidheid.'”?226 Op de vraag welke aspecten van de ZvP
de meeste impact hebben, noemen patiénten meer hun beperkingen in activiteiten dan de
stoornissen.?’

In kwalitatieve studies naar beleving en ervaringen met de ziekte geven parkinsonpatiénten
aan dat het accepteren van de ziekte vaak moeilijk is.??° Zij noemen gevoelens van frustratie
met de beperkingen en schaamte over symptomen en wijze van uitvoering van activiteiten.?”-%
Veel patiénten ervaren een verlies van controle over hun lichaam, gedachten, situaties en de
toekomst. De vanzelfsprekendheid van het functioneren is weg. Dit draagt bij aan een gevoel
van onzekerheid en gebrek aan vertrouwen in het lichaam en in zichzelf.3'*? De onzekerheid
wordt vooral genoemd in de context van participatie in de ‘buitenwereld’.®'3® Participatie en
dagbesteding veranderen door de ziekte. Bepaalde activiteiten worden opgegeven omdat ze
te veel moeite en tijd kosten, omdat er een gevoel van schaamte is over de uitvoering of omdat
naastbetrokkenen vinden dat het te onveilig wordt.?® Bij het verlies van werk worden vooral
sociale contacten, aanzien en een stuk identiteit gemist.®* Veel patiénten zoeken toch weer
opnieuw werk of werkgerelateerde activiteiten.?83* Patiénten proberen door trial and error zich
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aan te passen aan veranderde mogelijikheden. Strategieén die patiénten zelf aangeven zijn het
op elkaar afstemmen van medicijnen en levensstijl, meer tijd nemen voor activiteiten, continu
plannen en anticiperen op problemen, het aanpassen van een activiteit en hulp vragen aan
anderen.?”2¢ Ook het vergelijiken met anderen in dezelfde situatie wordt genoemd.?

2.9 Kwaliteit van leven en perspectief van mantelzorgers

Mantelzorgers en vooral partner-mantelzorgers van parkinsonpatiénten ervaren zowel in fysieke
als psychosociale zin een (zware) belasting en dit heeft een negatieve invioed op de eigen
gezondheid en het welbevinden.® De zorglast is groter naarmate de functionele beperkingen
van de patiént toenemen.®-% Er zijn ook andere specifiecke factoren die een voorspellende
waarde hebben voor de ervaren zorglast van de mantelzorger, bijvoorbeeld functionele en
cognitieve beperkingen en/of veranderingen in de relatie.®***Zowel vanuit het oogpunt van
welbevinden en het functioneren van de mantelzorger als van de patiént is het belangrijk
rekening te houden met het perspectief en de zorgvraag van de mantelzorger.
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Hoofdstuk 3. Verpleegkundige zorg bij de
ziekte van Parkinson

3.1 Verpleegkundige en verzorgende functies

In Nederland werken er op het gebied van verpleging en verzorging verschillende professionals
in de zorg, ieder met haar eigen kennis, vaardigheden, expertise en opleidingsniveau. Door
veranderingen in de gezondheidszorg is het vak verpleegkunde volop in beweging. De opkomst
van een nieuwe beroepsgroep als de ‘verpleegkundig specialist’ is hiervan een voorbeeld.
Uit een literatuurstudie*® naar rollen en posities van verpleegkundigen en verzorgenden in vijf
landen (Belgi&, Duitsland, het Verenigd Koninkrijk, de Verenigde Staten van Amerika en Canada)
blijkt dat er een grote diversiteit is aan functies, titels en opleidingen. Over het algemeen
kunnen er drie categorieén worden onderscheiden: basisverpleegkundigen, gespecialiseerde
verpleegkundigen en verpleegondersteunende krachten. Hieronder wordt kort toegelicht welke
functies in Nederland voorkomen en op welke wijze zij ondersteunen in de dagelijkse zorg aan
patiénten.

Zorghulp, niveau 1

De zorghulp assisteert mensen in hun dagelijkse leefomgeving. Patiénten worden begeleid
om zo veel mogelijk voor zichzelf te zorgen en de zorghulp biedt, wanneer dat nodig is, de
ondersteuning. Deze ondersteuning kan bestaan uit huishoudelijk werk, het klaarmaken en/of
aanbieden van voedsel en drank en de begeleiding bij dagelijkse activiteiten zoals krant lezen
of wandelen. Een zorghulp is werkzaam in een verzorgingshuis, verpleeghuis of woongroep
voor verstandelijk of lichamelijk gehandicapten. De zorghulp werkt onder leiding van een
verzorgende of verpleegkundige.

Helpende zorg en welzijn, niveau 2

De helpende begeleidt patiénten in de alledaagse (ADL) activiteiten. De helpende biedt
ondersteuning bij de persoonlijke verzorging en huishoudelijke taken aan de hand van het
zorgplan. De helpende is werkzaam in de thuiszorg, een verzorgingshuis, verpleeghuis
of woongroep voor verstandelijk of lichamelijk gehandicapten. Zij werkt samen met een
verzorgende of verpleegkundige.

Verzorgende, niveau 3

De verzorgende zorgt voor het welbevinden van de patiént op het gebied van wonen, welzijn
en zorg. De verzorgende ondersteunt de zelfverzorging en stimuleert de zelfredzaamheid
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van de patiént. Daarnaast heeft de verzorgende taken als het plannen van zorg, het geven
van laagdrempelige voorlichting en het ondersteunen van de mantelzorger. De verzorgende
is werkzaam binnen de thuiszorg, een verzorgingshuis, verpleeghuis, woongroep voor
verstandelik of lichamelijk gehandicapten of ziekenhuis. De algemeen verzorgende kan zich
verder bekwamen door een deelkwalificatie Verzorgende |G (Individuele Gezondheidszorg) te
behalen. Binnen deze deelkwalificatie mag de verzorgende IG verpleegkundige handelingen
uitvoeren zoals het toedienen van medicatie en injecties.

Verpleegkundige, niveau 4

De MBO-verpleegkundige biedt begeleiding, verzorging en verpleging aan patiénten in
gemiddeld tot hoogcomplexe zorgsituaties. De MBO-verpleegkundige heeft een adviserende,
initiérende, coachende, uitvoerende en codrdinerende rol. Zij voert haar werkzaamheden
uit op basis van standaardprocedures en combinaties daarvan en is verantwoordelijk voor
het zorgplan. De MBO-verpleegkundige is voornamelijk werkzaam in de thuiszorg, revalida-
tiecentra, ziekenhuis of GGZ. De verpleegkundige (niveau 4) valt onder artikel 3 van de Wet op
de Beroepen in de Individuele Gezondheidszorg (Wet BIG).

Verpleegkundige, niveau 5 (Bachelor)

De HBO-Bachelor verpleegkundige biedt begeleiding, verzorging en verpleging in gemiddeld
tot hoogcomplexe patiéntsituaties. Als allround verpleegkundige richt zij zich in de verschillende
settings van de hulpverlening op het ondersteunen van het zelfmanagement van mensen
en hun omgeving. Dit met als doel behoud of verbetering van het dagelijks functioneren in
relatie tot gezondheid/ziekte en kwaliteit van leven. Vanuit het holistische beeld organiseert
en codrdineert ze de benodigde zorg en ze legt dit vast in het verpleegplan. Ze verleent zorg
op basis van Kklinisch redeneren en evidencebased richtlijnen. De verpleegkundige houdt zich
bezig met alle facetten van preventie en verricht voorbehouden handelingen met functionele
zelfstandigheid en deels met zelfstandige bevoegdheid. Ook participeert ze in praktijk-
onderzoek. De verpleegkundige (niveau 5) valt eveneens onder artikel 3 van de Wet BIG.

Verpleegkundig specialist (Master in Advanced Nursing Practice)

De verpleegkundig specialist (VS) is master opgeleid en sinds 2009 geintroduceerd in
Nederland. De VS gaat een zelfstandige behandelrelatie aan met de patiént en is bevoegd om
indicaties te stellen voor voorbehouden handelingen en deze uit te voeren of anderen daartoe
opdracht te geven. De VS geeft zelfstandig vorm aan het proces van diagnostiek (uitvoeren
van lichamelijk onderzoek), het opstellen van een behandelplan, het inzetten van interventies
en het evalueren en afsluiten van de behandeling. Ze vormt daarbij een brug tussen de
verpleegkundige zorg en de medische behandeling. Zij biedt binnen de directe patiéntenzorg
complexe evidencebased zorg in combinatie met geprotocolleerde geneeskundige zorg binnen
een deskundigheidsgebied. De verpleegkundig specialist valt onder artikel 14 van de Wet BIG
en heeft een wettelijke voorschriffbevoegdheid voor de populatie waarin zij specialist is.
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3.2 Uitgangspunten voor het verpleegkundig (zorg) proces

In deze richtlijn staat een aantal begrippen voor het verpleegkundig handelen centraal, namelijk
patiéntgerichtheid, zelfmanagement en het klinisch redeneren. Deze uitgangspunten sluiten aan
bij de ontwikkeling in het verpleegkundig vakgebied en de parkinsonzorg. In de richtlijn wordt
het nieuwe concept van gezondheid gehanteerd, namelijk ‘gezondheid is het vermogen om
je aan te passen en je eigen regie te voeren, in het licht van de sociale, fysieke en emotionele
uitdagingen van het leven.’#® De verpleegkundige heeft een belangrijke rol bij het ondersteunen
van het aanpassingsvermogen, en dit is een van de kenmerken van de visie op verplegen. De
V&VN* beschrijft (haar visie op) verplegen aan de hand van kenmerken:

e Dient een specifiek doel. Het doel van verplegen is het bevorderen van gezondheid en
functioneren en het voorkomen van ziekte, aandoening of beperking.

e  Omvat een specifieke manier van interveniéren. Interventies zijn gericht op het versterken
van het zelfrmanagement van mensen, voor zover mogelijk.

e Vindt plaats in een specifiek domein. Het specifieke domein van verplegen is dat van de
unieke reacties op en ervaringen van mensen met gezondheid, ziekte, kwetsbaarheid of
beperkingen, in welke omgeving of omstandigheid zich zij ook bevinden.

e s gericht op de persoon als geheel, in zijn/haar context met zijn/haar leefwijze, niet op een
bepaald aspect of een specifieke pathologische situatie.

e [s gebaseerd op ethische waarden. Respect voor de waardigheid, de autonomie en de
uniciteit van mensen staat centraal.

e Betekent commitment aan partnerschap. Verpleegkundigen werken in partnerschap
met patiénten, hun naasten en andere mantelzorgers, en in samenwerking met andere
zorgverleners in een multidisciplinair team.

Patiéntgerichtheid

Patiéntgerichtheid is een belangrijk onderdeel voor de kwaliteit van zorg, waarbij dit gedefinieerd
kan worden als ‘het bieden van zorg vanuit een respectvolle benadering die uitgaat van de
voorkeuren van de individuele patiént’.*84° Een patiéntgerichte benadering is belangrijk in het
verpleegkundig handelen, waarin het vaak gaat om gedragsinterventies die passend zijn bij de
behoefte, vaardigheden en motivatie van de patiént. Vanwege de complexiteit van de ZvP is
het belangrijk dat de patiént goed is geinformeerd, zodat hij weloverwogen keuzes maakt en
prioriteiten stelt.5° De verpleegkundige kan dit realiseren door onder andere de zelfreflectie van
de patiént te stimuleren, het probleemoplossend vermogen te vergroten en het zelfmanagement
te verbeteren.5!

Zelfmanagement

Zelfmanagement kan worden gedefinieerd als het zodanig omgaan met de chronische
aandoening (ziekte, emotioneel en sociaal management) dat de aandoening optimaal wordt
ingepast in het leven.5? Zelfmanagement betekent dat mensen met een chronische ziekte zelf
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kunnen kiezen in hoeverre zij de regie over het leven in eigen hand willen (en kunnen) houden
om een optimale kwaliteit van leven te bereiken.5® Het zelfmanagement wordt beinvioed door
verschillende factoren, zoals (gelijkwaardige) communicatie tussen patiént en zorgverlener,
de competenties van beide partijen en de samenwerking en afstemming tussen patiént,
zorgverlener en multidisciplinair team. In het Generiek model Zelfmanagement, dat is ontwikkeld
door het Landelijk Actieprogramma Zelfmanagement®, zijn de factoren weergegeven die hierbij
horen (figuur 2).

Bij het ondersteunen van zelfmanagement heeft de verpleegkundige specifieke parkinsonkennis
en vaardigheden nodig om een coach te kunnen zijn voor patiénten. Daarbij is het belangrijk
dat de verpleegkundige weet hoe zij een patiént kan coachen om meer regie te nemen. In
de werkwijze is het uitgangspunt dat de mogelijkheden van de patiént zo veel mogelijk benut

Figuur 2. Generiek model Zelfmanagement.

Omgevingsfactoren/randvoorwaarden

Aandachtsgebieden zelfmanagement
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specifieke Vermogen tot
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vaardigheden overdracht
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Vertrouwen in communicatie Coach-

eigen kunnen vaardigheden
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& respect
Patiént Zorgverlener

Vermogen tot Wegwijzen
zelfontplooiing voorzieningen
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worden en dat interventies zijn gericht op het versterken van de patiént en diens omgeving. Bij
parkinsonpatiénten met cognitieve problemen, beperkte communicatie- of gezondheidsvaar-
digheden, zal de verpleegkundige meer intensieve ondersteuning moeten bieden. Eveneens
dient rekening te worden gehouden met het initiatiefverlies dat bij parkinsonpatiénten kan
voorkomen, waardoor zij wel willen maar dit in de praktijk niet lukt.

In de literatuur is een aantal gedragsinterventies beschreven, maar het is onduidelijk welke
strategie om tot gedragsverandering te komen de beste is.%® Generieke strategieén, zoals
motivational interviewing en Self Determination Theory (SDT), zijn onderzocht bij verschillende
chronische aandoeningen en hadden een positief effect op gedragsverandering.53%6-6° De
richtlijinwerkgroep heeft ervoor gekozen om het handelen van de verpleegkundige vorm te
geven aan de hand van het landelijk ontwikkelde 5A-model.®" Het 5A-model bestaat uit de
begrippen achterhalen, adviseren, afspreken, assisteren en arrangeren (tekstblok 1). Het
5A-model is ontworpen om zorgverleners te helpen de zorg zodanig aan te passen dat
zelfmanagementondersteuning integraal onderdeel is van de zorg voor chronisch zieken.®' De
zorgverlener vraagt de patiént naar zijn ervaringen en spiegelt die aan de eigen beoordeling van
het verloop van de ziekte. Vervolgens weegt de verpleegkundige samen met de patiént af wat
de beste aanpak is en maakt zij afspraken over wie wat gaat doen, en welke assistentie daarbij
kan worden geboden. Ten slotte regelt de verpleegkundige continuiteit in de ondersteuning tot
het volgende contact.®!

Tekstblok 1. Verbeteren van zelfmanagement door het gebruik van het 5A-model™

¢ vraag of de informatie aansluit bij de vraag van de
patiént en of er overige vragen zijn.
Geef individuele patiéntgerichte informatie.

A Huidige activiteiten en strategieén Laat de patiént vertellen:

N  Huidige probleem e gebruik open vragen;

A Overtuigingen en motivatie: belang e stimuleer question-asking;

M van verandering; bereidheid om te * reflecteer en vat samen wat de patiént vertelt.
N veranderen; zelfinzicht Toon empathie (verbaal en non-verbaal gedrag).
E  Mantelzorger en sociale

S  ondersteuning

E

A Een verandering Vraag — vertel — vraag:

D  Belangrijk om gelijkwaardige partner e vraag wat de patiént wil weten;

V  tezijnin de zorg * vertel over de gevraagde informatie;

|

E

S
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Help de patiént om doelen vast Bespreek met de patiént de opties, en wat de voor- en
te stellen en kom tot gedeelde nadelen zijn van deze opties.
besluitvorming Vraag na wat belangrijk is voor de patiént.
Stel interventies vast Bespreek welke hulp de patiént nodig heeft in het
Betrokkenheid mantelzorger bereiken van zijn/haar doelen.
Welke rol heeft de mantelzorger of hebben andere
zorgverleners in het bereiken van doelen?
Beschrijf samen met de patiént SMART doelen
(Specifiek, Meetbaar, Acceptabel, Relevant and
Tijdgebonden.)
Bespreek samen de mogelijke uitvoering van de inter-
ventie, wat als het niet lukt.
Geef de patiént tijd om tot een beslissing te komen.

A>>IVUVOTP>

Assisteer bij het omgaan met Bewaak dat het plan niet te veelomvattend of te
persoonlijke barrieres (weinig) ambitieus is (het is belangrijk om successen te
Inventariseer welke behoefte er is kunnen behalen, hoe klein ook).
aan extra ondersteuning Het benoemen en vieren van geslaagde veranderingen is
belangrijk voor de motivatie en de eigen effectiviteit van
de patiént en om het behaalde succes vast te houden.
Bij het niet (geheel) slagen van gestelde doelen is het
van belang eventuele negatieve gevoelens (vooral
schuld en falen) van de patiént te bespreken.
Het is belangrijk om positieve acties te bekrachtigen en
de patiént opnieuw aan de doelen te committeren.
Indien er weinig motivatie is, bespreek dan wat hieraan
ten grondslag ligt.
Geef duidelijke instructies, zowel mondeling als
schriftelijk.
Bespreek met de patiént de interventie en pas deze zo
veel mogelijk in in het dagelijkse ritme.

Tmm-—-wn-—on>

Maak samen een (specifiek) plan Maak gebruik van een individueel zorgplan (bijlage 4)
voor (vervolg)ondersteuning voor ondersteuning.
Leg afspraken vast voor zowel de korte als de (middel)
lange termijn.
Beschrijf een duidelijke taak- en verantwoordelijkheids-
verdeling tussen patiént, mantelzorger, zorgcodrdinator
en overige zorgverleners.
Leg de manier van evaluatie vast; waaraan kan de
patiént zien of hij zijn doelen bereikt? Hoe kan hij dit zelf
volgen en wat moet hij doen als zaken niet goed gaan?

ITmMmMmMm®ZX>» 331>

Zelfmanagement is een concept waarmee nog niet iedere verpleegkundige (veel) ervaring heett.
Ook patiénten hebben moeite om de rol van actieve patiént op zich te nemen. Zowel de
verpleegkundige als de patiént heeft hiervoor andere competenties nodig. Specifieke educatie
en training om meer kennis en vaardigheden te werven, is van belang.
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Klinisch redeneren

Om het verpleegkundig proces op professionele wijze vorm te geven, verzamelt de
verpleegkundige gegevens over de patiént en de mantelzorger. De gefaseerde methodiek van
het klinisch redeneren ondersteunt de verpleegkundige in het cyclische proces van gegevens-
verzameling en analyse gericht op de vragen en problemen in relatie tot ziekte, gezondheid en
functioneren.*” Het cyclische model van klinisch redeneren werd voorheen gezien als het terrein
van de arts om een verantwoorde diagnose te stellen, maar verpleegkundigen hanteren veelal
dezelfde methodiek. Binnen de verpleegkunde werd dit anders benoemd, namelijk methodisch
handelen. De richtlijnwerkgroep heeft ervoor gekozen om het klinisch redeneren te baseren op
de beschrijving uit het beroepsprofiel van de Verpleegkundige.*” Hiervoor is gekozen, zodat
de verpleegkundige gaat werken volgens de landelijk voorgeschreven werkwijze ‘klinisch
redeneren voor verpleegkundigen’ met als doel 1) een betere onderbouwing van de gekozen
interventies en 2) meer aansluiting bij de werkwijze van de neuroloog/medisch specialist. De
communicatie binnen het vakgebied verloopt daarmee op een soortgelijke manier, waardoor
de samenwerking kan verbeteren. De essentie van iedere stap is in tekstblok 2 weergegeven:

Tekstblok 2. De vijf stappen van het klinisch redeneren

. Essentie van de stap

1 Verpleegkundige anamnese
De verpleegkundige kan tijdig (gezondheids)problemen signaleren. De verpleegkundige kan
gebruikmaken van een (parkinsonspecifieke) anamneseformulier (bijlage 5) om de specifieke
parkinsonproblemen te inventariseren. Naast de gegevensverzameling van de verpleegkun-
dige is het van belang welke gezondheidsproblemen de patiént en mantelzorger als meest
beperkend ervaart.

2 Probleemherkenning
Bepaal de urgentie van de gezondheidsproblemen. Weeg hierbij af wat het probleem volgens
de patiént en mantelzorger is, welke risico’s en complicaties een probleem met zich meebrengt
en welk doel er bereikt moet worden om de problemen te kunnen oplossen of te kunnen
hanteren. Beredeneer welke informatie (nog) nodig is om de verpleegkundige diagnose te
stellen of de behandeling van de arts te ondersteunen. Hiervoor kan de verpleegkundige
gebruikmaken van gestandaardiseerde meetinstrumenten binnen ieder gezondheidsprobleem.

8 Verpleegplan/behandelplan
De verpleegkundige beschrijft het probleem naar diagnose volgens de PES-structuur. Het
‘Probleem’, de ‘Etiologie’ en de ‘Symptomen’ vormen samen de verpleegkundige diagnose-
stelling. Om de effectiviteit van de behandeling te kunnen evalueren, dienen doelen meetbaar
en tijdsgebonden te zijn geformuleerd. De interventies die voortvloeien uit de doelen zijn
gebaseerd op evidencebased richtlijnen. De verpleegkundige past niet alleen verpleegkundige
interventies toe, maar ook interventies die bijvoorbeeld door huisartsen en medisch specia-
listen, fysiotherapeuten, diétisten, logopedisten of door verpleegkundig specialisten worden
voorgeschreven.
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. Essentie van de stap

4 Monitoring
De verpleegkundige monitort de werkzaamheid van de interventies en volgt het beloop van de
ziekte, de aandoening of de behandeling. Er wordt beredeneerd welke mogelijke (on)gewenste
situaties zich kunnen voordoen als gevolg van de interventies, zodat mogelijk optredende
risico’s worden (h)erkend in een vroeg stadium.

5 Evaluatie
De zorg wordt geévalueerd op proces en eindresultaat.

Het klinisch redeneren is een vaardigheid die samenhangt met gezamenlijke besluitvorming.
Gezamenlijke besluitvorming heeft tot doel om de patiéntparticipatie te versterken en de
autonomie en het zelfmanagement te ondersteunen.®? Het klinisch redeneren door de
zorgverlener is voor een deel vergelijkbaar met het proces dat de patiént doorloopt. Patiénten
denken mee over hun behandeling en bedenken oplossingen voor hun eigen probleem.
Het verschil tussen de zorgverlener en de patiént is dat het de patiént vaak ontbreekt aan
professionele kennis. Bij gezamenlijke besluitvorming is het uitgangspunt dat de zorgverlener
zijn analyse deelt met de patiént en vervolgens alle mogelijke oplossingen aan de patiént
voorlegt en die met hem bespreekt.

3.3 De parkinsonverpleegkundige

In 1989 wordt voor het eerst over parkinsonverpleegkundigen gesproken. In Engeland werd
de parkinsonverpleegkundige destijds geintroduceerd naar aanleiding van een kwalitatief
onderzoek bij parkinsonpatiénten.®® Hieruit bleek dat patiénten behoefte hadden aan
informatie over niet-motorische symptomen, zoals obstipatie, mictie- en slaapproblemen. Een
parkinsonverpleegkundige werd als mogelijke oplossing gezien, omdat zij deze problemen
bespreekbaar kan maken en hierop kan interveniéren. Pas veel later, in 1997, is de functie van
parkinsonverpleegkundige in Nederland geintroduceerd. De eerste Nederlandse parkinson-
verpleegkundigen boden zorg in de vorm van voorlichting en begeleiding, aanvullend op de
medische behandeling van de neuroloog. In de jaren daarna groeide het aantal parkinson-
verpleegkundigen, die zich met name ‘on the job’ ontwikkelden. In 2006 zijn de parkinson-
verpleegkundigen onderdeel geworden van de beroepsvereniging V&VN, onder de noemer
van Nederlandse Werkgroep Parkinsonverpleegkundigen (NWP). In samenwerking met de
toenmalige Nederlandse Vereniging van Neuroverpleegkundigen en —Verzorgenden (NV&YV)
heeft deze werkgroep de monodisciplinaire richtlijn ‘Verpleging Verzorging Parkinson’® en de
‘Multidisciplinaire zorgplannen Parkinson’®* uitgebracht. {Kaemingk, 2003 #689;AVVV, 2000
#456}De werkgroep heeft ook een rol gespeeld bij de ontwikkeling van het beroepsdeelprofiel
van de neuroverpleegkundige.® In 2010 heeft ParkinsonNet een vragenlijst onder leden (n = 87)
uitgezet. Uit deze vragenlijst bleek dat het overgrote deel van de parkinsonverpleegkundigen
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binnen een polikliniek werkzaam is (82%). De overige parkinsonverpleegkundigen zijn actief in
de thuiszorg, de revalidatiesetting, wetenschappelijk onderzoek of werken op een algemene
afdeling van het ziekenhuis. De parkinsonverpleegkundige die poliklinisch werkt, heeft een
intensieve samenwerking met een neuroloog. De helft van deze parkinsonverpleegkundigen
combineert de functie met een ander aandachtsgebied, zoals multipele sclerose, CVA,
dementie of algemene neurologie. Parkinsonverpleegkundigen die werkzaam zijn op een
polikliniek voeren een eigen verpleegkundig spreekuur, en een klein aantal van deze verpleeg-
kundigen verricht consulten op algemene afdelingen binnen het ziekenhuis (31%) of gaat op
huisbezoek (12%). De parkinsonverpleegkundigen die werkzaam zijn in de thuiszorg gaan
in alle gevallen op huisbezoek. Afhankelijk van de regiovoorzieningen, zorgorganisaties en
financiering bestaan er lokaal verschillen in het aanbod van parkinsonverpleegkundige zorg
voor parkinsonpatiénten. De ‘Parkinsonverpleegkundige’ is geen beschermde titel.

Verpleegkundige taken

Hoewel er nauwelijks wetenschappelijke evidentie bestaat voor de meerwaarde van de
parkinsonverpleegkundige (bijlage 1.2.1), is de werkgroep op basis van jarenlange praktische
ervaringen wereldwijd van mening dat de parkinsonverpleegkundige een belangrijke rol heeft
in de zorg voor parkinsonpatiénten. Tekstblok 3 geeft een overzicht van de verpleegkundige
taken op basis van de (internationale) literatuur.

Tekstblok 3. Overzicht van parkinsonverpleegkundige taken

Verpleegkundige taken

e Voorlichting en educatig®636573

o Ziekte- en medicatiemanagement®6566:68.70-74

¢ Begeleiding en ondersteuning patiént en mantelzorger®6.71.72.75-77

* Preventie (onder meer screening ter voorkoming van crisissituaties)®67.68.71.72.77
e Codrdinatie van zorg/zorgplanning®66870-74.77

¢ Multidisciplinaire samenwerking®6568.71-7378

* Palliatieve zorgs’":"®

® Begeleiding bij diepe hersenstimulatie®®!
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De richtlijnwerkgroep is van mening dat de taken van de parkinsonverpleegkundige’ in

Nederland ten minste bestaan uit:

e voorlichting, educatie en instructie;

e begeleiden en ondersteunen van de patiént en mantelzorger bij het voeren van de regie
over het eigen leven (ziekte, sociaal en emotioneel (zelfjmanagement);

e begeleiden van zorgvragen op psychosociaal gebied en zingeving;

* preventie;

e verpleegtechnisch handelen;

e multidisciplinaire samenwerking.

Met preventie wordt bedoeld het screenen op motorische en niet-motorische problemen en
het voorkomen van complicaties (secundaire en tertiaire preventie). De taken van de parkinson-
verpleegkundige worden verderop in de richtlijn uitgewerkt.

De begeleiding door de parkinsonverpleegkundige start nadat de diagnose gesteld is en loopt
door tot het moment van overlijden. Bij voorkeur vindt binnen vier tot zes weken na de diagnose
een eerste contactmoment plaats, waarin de patiént en de mantelzorger worden geinformeerd
over de ziekte, over de rol van de parkinsonverpleegkundige en over het bestaan van de
Parkinson Vereniging. Afhankelijk van de zorgvraag van de patiént en het beloop van de ziekte
is er minimaal één keer per jaar contact met de parkinsonverpleegkundige. Voor patiénten in
een vroeg stadium met weinig symptomen of die geen zorgvraag hebben, is een herhaaldelijk
consult niet per se nodig. De regie ligt dan bij de patiént, waarbij hij de minimale mogelijkheid
heeft om contact met de parkinsonverpleegkundige op te nemen (indien nodig).

Wanneer parkinsonpatiénten voor behandeling in het ziekenhuis worden opgenomen, is het
wenselijk dat de parkinsonverpleegkundige hierover wordt ingelicht. De taken van de parkinson-
verpleegkundige bestaan tijdens een ziekenhuisopname uit:

e advisering over parkinsonmedicatie;

* educatie over de ziekte en het medicatiemanagement aan generieke verpleegkundigen;

* petrokkenheid bij de nazorg.

In de late fase van de ziekte werkt de parkinsonverpleegkundige volgens de ‘Handreiking
voor Multidisciplinaire parkinsonzorg in het verpleeghuis’.® Hierin wordt aanbevolen dat de
parkinsonverpleegkundige bij de behandeling en begeleiding een belangrijke brugfunctie vormt
tussen patiént, neuroloog, specialist ouderengeneeskunde en verzorgenden. Door middel van
bijscholing draagt zij bovendien parkinsonkennis over aan verzorgenden die werkzaam zijn in
het verzorgings- of verpleeghuis.

i In dit hoofdstuk wordt specifiek over de parkinsonverpleegkundige gesproken. Hier wordt ook de verpleegkundig specialist mee bedoeld,
tenzij anders vermeld.
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De parkinsonverpleegkundige werkt idealiter transmuraal, waarbij zij de mogelijkheid heeft om,
naast poliklinische spreekuren in het ziekenhuis, ook huisbezoeken te verrichten. De parkinson-
verpleegkundige die vanuit de thuiszorg werkt, wordt ingeschakeld wanneer:

e men zich in het ziekenhuis onvoldoende een beeld kan vormen van de thuissituatie;

e het zwaartepunt van de zorg in de thuissituatie ligt;

e patiénten dermate immobiel zijn dat het bezoeken van het ziekenhuis problematisch is;

e zorgcodrdinatie vanuit de thuiszorg is georganiseerd.

Competenties

De competenties van de parkinsonverpleegkundige en verpleegkundig specialist zijn
beschreven aan de hand van de CanMEDS (Canadian Medical Education Directives for
Specialists-systematiek). Landelijk heeft de V&VN deze systematiek gebruikt om binnen de
nieuwe beroepsprofielen de rollen en competenties van zorgverleners te beschrijven. De
richtlijnwerkgroep sluit hierop aan en heeft in bijlage 6 het competentieprofiel van de parkinson-
verpleegkundige en verpleegkundig specialist beschreven. Deze beschrijving is een aanvulling
op het beroepsprofiel Verpleegkundige en expertisegebied Neuro & revalidatie.

Opleidingsniveau

Momenteel werken er verpleegkundigen (niveau 4 of 5) met een aanvullende opleiding tot
parkinsonverpleegkundige. Gelet op de toekomstige ontwikkelingen binnen de zorg vraagt de
functie van parkinsonverpleegkundige minimaal niveau 5 met een geaccrediteerde post-HBO-
opleiding tot parkinsonverpleegkundige of een opleiding tot verpleegkundig specialist met
nascholing op het gebied van parkinsonzorg.

Parkinsonverpleegkundigen en verpleegkundig specialisten dienen zich conform het
kwaliteitsregister van de V&VN na te scholen en lid te zijn van de Nederlandse Werkgroep
Parkinsonverpleegkundigen. Jaarlijks dienen er minimaal twee vakinhoudelijke geaccrediteerde
parkinsongerichte scholingen te worden gevolgd.

Verpleegkundig specialist

De verpleegkundig specialist krijgt steeds meer een prominentere rol in de parkinsonzorg.
Kenmerkend voor de functie is dat zjj zelfstandig een behandelrelatie kan aangaan met de
patiént. De verpleegkundig specialist acteert daarmee op het snijvlak van klinisch behandelaar
en verpleegkundige en heeft sinds 2012 (voor vijf jaar) een medicatievoorschrijfoevoegdheid
gekregen. Daarnaast mag zij lichamelijk onderzoek uitvoeren en zelfstanding verwijzen naar
andere zorgverleners. Verpleegkundig specialisten mogen, mits zij voldoen aan de wettelijke
voorwaarden, medicatie voorschrijven:#

¢ binnen hun eigen deskundigheidsgebied;

e bij minder complexe, routinematige recepten waarvan de risico’s te overzien zijn;

¢ volgens landelijke richtlijnen, standaarden en ziekenhuisprotocollen.
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In Nederland zijn momenteel 14 verpleegkundig specialisten werkzaam in de parkinsonzorg.
De verwachting is dat in de toekomst het aantal verpleegkundig specialisten groeit. Hierdoor
zal de rol van de verpleegkundig specialist binnen de parkinsonzorg zich duidelijker gaan
onderscheiden van die van de HBO-parkinsonverpleegkundige.

Expertise en caseload

De richtlijnwerkgroep is van mening dat een parkinsonverpleegkundige voldoende patiénten per
jaar dient te begeleiden om parkinsonexpertise op te bouwen. Daarnaast moet zij continuiteit
bieden, waardoor een parkinsonverpleegkundige die werkzaam is in een poliklinische setting,
minimaal 12 uur per week werkzaam dient te zijn. Een parkinsonverpleegkundige die in een
andere setting, zoals thuiszorg of verpleeghuis werkzaam is, dient minimaal acht uur per week
werkzaam te zijn in de parkinsonzorg.

Onder caseload wordt verstaan het totale aantal unieke pati€énten dat wordt begeleid door een
parkinsonverpleegkundige binnen een bepaalde hoeveelheid tijd.

Alleen in Engeland wordt in de NICE-richtlijn”® een aanbeveling gegeven over de caseload
van de parkinsonverpleegkundige (300 patiénten per 1 FTE). In de Nederlandse knelpunten-
vragenlijst (n = 83 parkinsonverpleegkundigen, n = 8 verpleegkundig specialisten) is gevraagd
naar onder meer caseload en het huidige aantal uren dat men werkzaam is. De respondenten
werkten gemiddeld 15,4 uur in de parkinsonzorg. Vaak werken parkinsonverpleegkundigen
daarnaast als CVA- of MS-verpleegkundige. Slechts 3 op de 10 verpleegkundigen werkt
meer dan 24 uur per week. De duur van een eerste consult (inclusief uitwerkingstijd) bedroeg
gemiddeld 62 minuten. Voor een herhalingsconsult bleek dit 49 minuten te zijn. In de vraag over
de caseload van parkinsonverpleegkundigen bleek dat zij in 2013 een gemiddelde caseload
hadden van 350 patiénten (Q1: 180 - Q83: 450) per 1 Fulltime Equivalent (FTE, 1 FTE = 36 uur).

In de Nederlandse setting is in 2010 in het kader van de Multidisciplinaire richtlijn ZvP® een
economische analyse uitgevoerd, waarbij verschillende scenario’s zijn geschetst (bijlage 7). De
richtlijinwerkgroep is van mening dat bij de vastgestelde taken de parkinsonverpleegkundige
ten minste gemiddeld drie uur per jaar per patiént aan contact nodig heeft om kwaliteit van
zorg te kunnen bieden (zoals in scenario 2 en 3 is omschreven). In de scenarioanalyse is geen
rekening gehouden met niet-patiéntgebonden tijd per patiént. De richtlijnwerkgroep is van
mening dat hiervoor gemiddeld twee uur per patiént per jaar nodig is. Dit niet-patiéntgebonden
contact bestaat uit codrdinerende taken, waaronder multidisciplinair overleg, codrdinatie van
zorg, verslaglegging, spilfunctie in de wijk en verpleeghuis of tijldens ziekenhuisopname. Dit
betekent dat per patiént per jaar gemiddeld vijf uur parkinsonverpleegkundige zorg nodig is.
Het exacte aantal uren per jaar kan verschillen afhankelijk van de ziektefase waarin de patiént
zich bevindt. In hoofdstuk 3.4 is de zorg per fase beschreven.
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De richtlijinwerkgroep is dan ook van mening dat de caseload van een parkinsonver-
pleegkundige die werkzaam is in een poliklinische setting bestaat uit minimaal 150 en maximaal
370 patiénten per 1 FTE. Voor een parkinsonverpleegkundige die in een andere setting
werkzaam is, zoals thuiszorg of verpleeghuis, geldt een minimum van 10 patiénten per jaar
om voldoende parkinsonexpertise te hebben.

Netwerkzorg

De parkinsonverpleegkundige werkt binnen de netwerkzorg zoals deze is omschreven in
de Multidisciplinaire richtlijn ZvP.? De richtlijinwerkgroep heeft de positie van de parkinson-
verpleegkundige binnen het model echter op €én punt aangepast, namelijk als eerste laag
rondom patiént en mantelzorger. Voorheen was de parkinsonverpleegkundige gepositioneerd
in het vakje met de neuroloog, wat suggereert dat zij voornamelijk vanuit de tweede lijn
werkzaam is. De richtlijinwerkgroep heeft dit aangepast, met als redenen 1) de centrale
laagdrempelig rol van de parkinsonverpleegkundige naar de patiént, mantelzorger en andere
zorgverleners benadrukken, en 2) de parkinsonverpleegkundige acteert transmuraal. De
parkinsonverpleegkundige blijfft nauw samenwerken met de neuroloog voor een optimale
(medicamenteuze) behandeling.

Figuur 3. Aangepast model voor netwerkzorg.®
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Verslaglegging

In de Multidisciplinaire richtlijin ZvP® zijn aanbevelingen beschreven voor de verslaglegging.
Daarnaast zijn de minimumeisen voor verslaglegging uit de Richtlijn Verpleegkundige en
Verzorgende verslaglegging® van toepassing. Goede verslaglegging bestaat ten minste uit de
volgende onderdelen:

gegevensverzameling of anamnese (bijlage 5 Parkinsonspecifieke anamnese);
ondersteuningsvragen/zorgproblemen/verpleegkundige diagnoses;

verpleegplan;

voortgangsrapportages;

evaluaties;

I A

overdracht.

Bij voorkeur werkt de verpleegkundige in een geintegreerd elektronisch zorgdossier met andere
zorgverleners, waarin bovenstaande onderdelen zijn verwerkt.

Aanbevelingen
De richtlijnwerkgroep is van mening dat de parkinsonverpleegkundige een belangrijke rol speelt in de
zorg voor parkinsonpatiénten, waarbij de volgende aanbevelingen worden gedaan:

Rollen en taken

De parkinsonverpleegkundige biedt begeleiding vanaf het moment dat de diagnose gesteld is tot
aan het moment van overlijden. Er vindt een eerste contactmoment met de parkinsonverpleeg-
kundige plaats binnen vier tot zes weken nadat de diagnose gesteld is. Afhankelijk van de zorgvraag
van de patiént en het beloop van de ziekte vindt minimaal één keer per jaar contact plaats met de
parkinsonverpleegkundige.

De specifieke verpleegkundige parkinsonzorg bestaat minimaal uit:

e voorlichting, educatie en instructie;

* begeleiden en ondersteunen van de patiént en mantelzorger bij het voeren van de regie over het
eigen leven (ziekte, sociaal en emotioneel (zelf)management);

® pegeleiden van zorgvragen op psychosociaal gebied en zingeving;

® preventie;

e verpleegtechnisch handelen;

e multidisciplinaire samenwerking.

De parkinsonverpleegkundige is betrokken als consulent bij patiénten die in het ziekenhuis worden
opgenomen.

Competenties
De competenties waaraan de parkinsonverpleegkundige en verpleegkundig specialist moeten
voldoen zijn beschreven aan de hand van de CANMEDS-systematiek in bijlage 6.
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Verpleegkundig specialist

De verpleegkundig specialist kan worden ingezet daar waar zowel medische als verpleegkundige
interventies noodzakelijk zijn. De verpleegkundig specialist mag medicatie voorschrijven mits zij
voldoet aan de wettelijke voorwaarden.

Opleidingsniveau

De parkinsonverpleegkundige is een HBO-bachelor (niveau 5) of HBO-master opgeleide
verpleegkundige (verpleegkundig specialist) met een (erkende) post-HBO-opleiding tot
parkinsonverpleegkundige.

Parkinsonverpleegkundigen en verpleegkundig specialisten dienen zich conform het kwaliteitsregister
V&VN na te scholen en lid te zijn van de Nederlandse Werkgroep Parkinsonverpleegkundigen.
Jaarlijks moeten minimaal twee vakinhoudelijke geaccrediteerde parkinsongerichte scholingen
worden gevolgd.

Expertise

De parkinsonverpleegkundige in een poliklinische setting werkt minimaal 12 uur per week binnen
de parkinsonzorg. Een parkinsonverpleegkundige die werkzaam is in een andere setting dient ten
minste 8 uur per week werkzaam te zijn binnen de parkinsonzorg.

Caseload

De caseload van een parkinsonverpleegkundige die werkzaam is in een poliklinische setting bestaat
uit minimaal 150 en maximaal 370 patiénten/1 FTE. Voor een parkinsonverpleegkundige die in een
andere setting werkzaam is (zoals thuiszorg, verpleeghuis) geldt een minimum van 10 patiénten per
jaar.

Netwerkzorg

De positie van de parkinsonverpleegkundige is centraal in de netwerkzorg in de eerste laag rondom
de patiént en mantelzorger. Hiermee fungeert de parkinsonverpleegkundige als laagdrempelig
aanspreekpunt voor patiént, mantelzorger, neuroloog, huisarts, specialist ouderengeneeskunde/
revalidatiearts en andere zorgverleners.

Verslaglegging

Goede verslaglegging bestaat ten minste uit de volgende onderdelen:
1. gegevensverzameling of anamnese;

2. ondersteuningsvragen/zorgproblemen/verpleegkundige diagnoses;
3. verpleegplan;

4. voortgangsrapportages;

5. evaluaties;

6. overdracht.

Bij voorkeur werkt de verpleegkundige in een geintegreerd elektronisch zorgdossier met andere
zorgverleners, waarin bovenstaande onderdelen zijn verwerkt.
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3.4 Zorgcooérdinatie

Het algemene behandeldoel bij parkinsonpatiénten is het optimaliseren van het dagelijks
functioneren en van de maatschappelijke en sociale participatie. Om dit te bereiken zijn er
verschillende medische, paramedische en verpleegkundige behandelingen mogelijk. Vooral
bij een complexe zorgvraag is de inzet van een multidisciplinair behandelteam gewenst om
optimale zorg te bereiken.

Goede afstemming tussen de verschillende zorgverleners is vereist. In de Multidisciplinaire
richtlijn ZvP* worden aanbevelingen gedaan voor de indicaties voor, en de rol van, de diverse
zorgverleners die betrokken kunnen zijn bij de parkinsonbehandeling. Om deze samenwerking
tussen de verschillende zorgverleners te bevorderen, is ParkinsonNet ontwikkeld. ParkinsonNet
bestaat uit regionale netwerken van zorgverleners die gespecialiseerd zijn in het behandelen en
begeleiden van patiénten met de ZvP of de zogenoemde atypische parkinsonismen.®* Patiénten
met de ZvP worden bij voorkeur doorverwezen naar zorgverleners die zijn aangesloten bij een
regionaal ParkinsonNet-netwerk (www.parkinsonnet.nl).

De verpleegkundige dient op de hoogte te zijn van de indicaties voor verwijzing, zodat zij vanuit
haar signalerende functie tijdig de juiste zorgverlener kan inschakelen. Een volledig overzicht
van de indicaties voor verwijzing is in bijlage 2 weergegeven.

Zorgcoordinatie

De complexe problemen waar parkinsonpatiénten mee te maken krijgen, hebben betrekking
op gezondheid, wonen, welzijn en werk (participatie). Doordat parkinsonpatiénten met veel
zorgverleners te maken krijgen, is het risico groot dat de zorg fragmentarisch, met overlap
of lacunes wordt geboden. De Multidisciplinaire richtlijn ZvP® benadrukt het belang van een
zorgcoobrdinator in complexe situaties. In de praktijk blijkt dat de rol van zorgcodrdinator lastig
is te organiseren. Hoewel in de literatuur wordt verwezen naar de parkinsonverpleegkundige
als zorgcodrdinator, kan het merendeel van hen deze rol niet vervullen door gebrek aan tijd
of afwezigheid van een adequate organisatiestructuur.>7277 Uit de knelpuntenanalyse onder
parkinsonverpleegkundigen blijkt eveneens dat er behoefte is aan meer duidelijkheid over ‘wat
wordt verstaan onder zorgcodrdinatie’, ‘wie doet wat, en wanneer’ en ‘welke organisatierand-
voorwaarden worden gesteld’.

De begrippen zorgcodrdinatie en casemanagement worden vaak door elkaar gebruikt, waarbij
onduidelijk is wat de inhoud is van deze begrippen. Het College van Zorgverzekeraars®
beschrijft op basis van literatuur 11 verschillende casemanagementmodellen, waarbij de
intensiteit van het contact, de focus op het aandachtsgebied en de organisatie van zorg
verschillen. Bij zowel zorgcodrdinatie als casemanagement wordt uitgegaan van complexe
en/of continuiteitsproblemen maar met inhoudelijk grote verschillen.
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De richtlijinwerkgroep sluit qua terminologie aan bij de Multidisciplinaire richtlijin ZvP.2 Dit
betekent dat wordt uitgegaan van de termen zorgcodrdinatie en zorgcodrdinator, hoewel de
inhoud van zorgcoordinatie beter aansluit bij het theoretische model van casemanagement. In
de hiernavolgende paragrafen wordt dan ook gerefereerd aan literatuur die betrekking heeft
op zowel zorgcoodrdinatie als casemanagement.

De richtlijnwerkgroep gaat uit van de terminologie zorgcootrdinatie en zorgcoodrdinator, waarbij de

uitgangspunten als volgt zijn omschreven: zorgcodrdinatie

e gaat uit van de vraag, wens en behoefte van de patiént en/of mantelzorger;

e is er zo veel mogelijk op gericht om patiénten en/of mantelzorger te stimuleren om eigen regie,
autonomie en verantwoordelijkheid;

¢ wordt ingezet wanneer er sprake is van complexe problematiek waarbij de patiént niet voldoende
competent is deze zelf te codrdineren;

® is ingebed in de regionale structuur van transmurale parkinsonzorg.

Functie van zorgcodrdinator
Uitgangsvraag: Wat zijn de kerntaken en functie-eisen van de zorgcodrdinator?

Kerntaken van de zorgcodrdinator

Wat zorgcodrdinatie precies inhoudt hangt af van de definiéring, de context waarin men werkt,

het aantal patiénten en de organisatie- en financieringsstructuren.®5€ In de literatuur worden

vijf kerntaken geidentificeerd, te weten assessment, planning, implementatie, codrdinatie en

evaluatie.®®® De richtlijinwerkgroep beschrijft de kerntaken van de zorgcoordinator als volgt:

e Zorgvraagverheldering
De zorgcodrdinator analyseert de problematiek (op alle levensterreinen) en bepaalt in
overleg met de patiént en betrokken zorgverleners wie de zorgcodrdinatie moet uitvoeren.
De zorgcodrdinator is een herkenbaar aanspreekpunt voor patiént en mantelzorger,
vrijwilligers en zorgverleners.

* |ndividueel zorgplan opstellen
De zorgcoordinator stelt een individueel zorgplan (bijlage 4) op met de patiént, mantelzorger
en betrokken zorgverleners. Dit individueel zorgplan is van de patiént en hierin worden de
behandeldoelen van zorgverleners beschreven. Er worden werkafspraken gemaakt met de
betrokken zorgverleners en de zorgcodrdinator verbindt daaraan termijnen en evaluatie-
momenten. De zorgcoordinator is er verantwoordelijk voor dat andere zorgverleners van
het zorgplan op de hoogte zijn.

e Uitvoering en codrdinatie van het zorgplan
De zorgcoordinator voert samen met de patiént en mantelzorger de regie over het zorgplan.
Waar nodig kan de zorgcodrdinator een deel van de zorg overnemen. De zorgcodrdinator
monitort en evalueert de verleende zorg en stelt waar nodig het zorgplan bij.
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e Samenwerking
De zorgcodrdinator codrdineert de informatie-uitwisseling tussen betrokken zorgverleners en
verzorgt een efficiénte en adequate terugkoppeling naar zorgverleners. De zorgcodrdinator
houdt zicht op het nakomen van gemaakte afspraken en neemt de benodigde stappen
wanneer afspraken niet worden nagekomen. De zorgcodrdinator organiseert een (online)
multidisciplinair overleg met betrokkenen indien noodzakelijk.

* Belangenbehartiging
De zorgcodrdinator komt op voor de belangen van de patiént en mantelzorger binnen het
zorgverleningsproces. De zorgcodrdinator draagt zorg voor het centraal stellen van de
vraag van de patiént.

Functie-eisen van de zorgcodrdinator

In de Nederlandse literatuur is vooral informatie te vinden over de eisen die worden gesteld aan

een casemanager dementie.®*®! Qua opleidingsniveau wordt verwezen naar een functionaris

op minimaal HBO-niveau met aanvullende opleiding tot casemanager. Bij voorkeur is dit een

verpleegkundige maar ook psychosociale zorgverleners zijn werkzaam als casemanager.

Daarnaast dient de casemanager minimaal 16 uur per week werkzaam te zijn.?*°' De effectiviteit

van de casemanager neemt toe naarmate deze meer geaccepteerd is binnen het netwerk en

wanneer sprake is van een goed functionerend netwerk.®? De richtlijnwerkgroep is van mening

dat een zorgcoordinator beschikt over:

e kennis (en ervaring) met de ziekte van Parkinson/parkinsonisme;

e kennis van het hulpverleningsaanbod (sociale kaart), parkinsonexpertise en de werkwijze
van andere betrokken zorgverleners;

¢ hoge mate van zelfstandigheid;

e opleidingsniveau, minimaal HBO-bachelor;

e organisatorische, codrdinerende en sociale vaardigheden;

e coachende gespreksvaardigheden;

e minimaal 16 uur per week werkzaam binnen de parkinsonzorg;

® proactieve houding;

e transmuraal acteren, waarbij zij instellingsonafhankelijk de zorg kan codrdineren en inzetten.

Binnen de parkinsonzorg is de parkinsonverpleegkundige de meest aangewezen persoon
om de rol van zorgcodrdinator uit te voeren.® In de richtlijn wordt echter uitgegaan van het
standpunt dat meerdere zorgverleners (zoals wijkverpleegkundige, casemanager dementie,
huisarts) de rol van zorgcoo6rdinator op zich kunnen nemen mits zij voldoen aan de eisen.
De richtlijnwerkgroep beveelt aan dat de zorgcodrdinator bij voorkeur een zorgverlener is die
dichtbij de patiént en zijn mantelzorger staat. Belangrijk is dat de zorgcodrdinator, naast de
organisatorische randvoorwaarden, door de instelling in staat wordt gesteld de taken uit te
voeren (onafhankelijk en transmuraal), en dat zij gemandateerd is om zorgverleners aan te
sturen op basis van het individuele zorgplan (bijlage 4).
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Aanbevelingen

De kerntaken van een zorgcoordinator zijn:

e verhelderen van de zorgvraag;

e opstellen van een individueel zorgplan;

® uitvoeren en codrdineren van het zorgplan;
® samenwerken;

® belangenbehartigen.

De volgende minimale kwaliteitseisen worden gesteld aan de zorgcodrdinator:

e kennis (en ervaring) met de ziekte van Parkinson/parkinsonisme;

e kennis van het hulpverleningsaanbod (sociale kaart), parkinsonexpertise en de werkwijze van
andere betrokken zorgverleners en het vermogen deze kennis in het eigen handelen te betrekken;

* hoge mate van zelfstandigheid;

e opleidingsniveau, minimaal HBO-bachelor;

® organisatorische, codrdinerende en sociale vaardigheden;

e coachende gespreksvaardigheden;

* minimaal 16 uur per week werkzaam binnen de parkinsonzorg;

* proactieve houding;

e transmuraal acteren, waarbij zij instellingsonafhankelijk de zorg kan codrdineren en inzetten.

ledere zorgverlener kan de rol van zorgcodrdinator op zich nemen, mits deze voldoet aan de boven
beschreven kwaliteitseisen.

De zorgcodrdinator is een zorgverlener die dichtbij de patiént en mantelzorger staat en gemanda-
teerd is om zorgverleners aan te sturen op basis van het individuele zorgplan.

Kaders voor zorgcoérdinatie

De richtlijnwerkgroep heeft ervoor gekozen om de kaders voor zorgcodrdinatie uit te werken
aan de hand van de zorgdriehoek die is ontwikkeld door het non-profitconsortium Kaiser
Permanente. De zorgdriehoek is een dienstverleningsmodel dat uitgaat van het risico van
verhoogde zorgbehoeften. Op basis van het (gezondheids)risico van de patiént, de intensiteit
van zorg en begeleiding wordt de zorgbehoefte bepaald.®*** Het model is gericht op de
integratie van zorg, waarbij ontschotting tussen eerste- en tweedelijnszorg plaatsvindt. De
zorgdriehoek beschrijft drie niveaus van zorg voor patiénten, waarbij ieder niveau staat voor
een bepaalde benadering en/of dienst (figuur 4).

De richtlijnwerkgroep heeft verschillende bijeenkomsten belegd om de niveaus van het

zorgmodel voor parkinsonpatiénten inhoudelijk vorm te geven. In tekstblok 4 wordt per niveau
weergegeven:

47



Figuur 4. Zorgdriehoek Kaiser Permanente.

Level 3:
High complexity
Case management

Level 2:
High risk
Disease/Care management

Level 1:

70-80% of LTC population
Self care support/management

e de beschrijving van het profiel (patiéntenpopulatie);
e wie de codrdinatie uitvoert;

e wat de kerntaken zijn;

e wat de contactfrequentie is;

e waarop de focus ligt;

¢ welke benadering wordt gevolgd.

Tekstblok 4. Niveaus van zorgcodrdinatie

I T = [N

Beschrijving
profiel
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Patiénten vanaf de diag-
nosefase bij wie sprake
is van een laagcomplexe
zorgvraag, weinig comor-
biditeit en geen ‘on-of-
f’-fluctuaties. Er is sprake
van een stabiele situatie
bij de patiént en diens
systeem

Patiénten bij wie sprake
is van beginnende
‘on-off’-fluctuaties en
lichamelijke en mentale
veranderingen met
impact op het dagelijks
leven. Er is mogelijk
sprake van een begin-
nende disbalans in de
patiéntsituatie en/of
diens systeem. Er is een
duidelijke zorgvraag en/
of sprake van dreigende
zelfzorgtekorten

Patiénten met een (hoog)
complexe zorgvraag en
uitgebreide comorbidi-
teit, bij wie de medica-
menteuze mogelijkheden
beperkt zijn. Er is sprake
van (dreigende) overbe-
lasting van het systeem.
Er zijn duidelijke zelfzorg-
tekorten waarneembaar.

I L T L T = N

Wie voert de  Patiént en/of Zorgcoordinator Zorgcoordinator
codrdinatie mantelzorger
uit? Afhankelijk van de Afhankelijk van de
Note: de parkinsonver- betrokken disciplines betrokken disciplines
pleegkundige, praktijk- wordt bepaald wie de rol ~ wordt bepaald wie de rol
verpleegkundige, huisarts  van zorgcodrdinator op van zorgcoordinator op
of neuroloog fungeert in zich neemt zich neemt
deze fase als aanspreek-
punt voor de patiént en
mantelzorger
Wat zijn de Stimuleren van zelfma- Samen met patiént en Intensieve
kerntaken? nagement door voor- mantelzorger: systeemondersteuning:
lichting, educatie en het e zorgvraag verhelderen e individueel zorgplan
individueel zorgplan ¢ individueel zorgplan evalueren en bijstellen
evalueren en bijstellen e uitvoeren en codrdi-
e uitvoeren en codrdi- natie van het zorgplan
neren van het zorgplan ~ ® samenwerken
® samenwerken ® belangenbehartigen
® belangenbehartigen
Wat is de Afhankelijk van de wens Minimaal drie keer per Minimaal acht keer per
contact van de patiént en/of jaar een face-to-face- jaar een face-to-face-
frequentie? mantelzorger. contactmoment contactmoment
In ieder geval één
face-to-facecontactmo-
ment na de diagnose
(vier tot zes weken) met
de parkinsonverpleeg-
kundige en bij voorkeur
één face-to-facecontact
per jaar.
Waar ligt de Zelfmanagement Proactieve parkinson- Zorg, ondersteuning
focus op? gerelateerde probleem-
analyse, waarbij inzet en
afstemming zorg centraal
staan
Wat is de Groep/individueel Individueel Individueel

benadering?

Overige overwegingen

De huidige taak van de parkinsonverpleegkundige bestaat vooral uit patiénten die vallen
onder niveau 1 en 2. De laatste groep patiénten wordt momenteel begeleid door onder
andere de wijkverpleegkundige of parkinsonverpleegkundige in de thuiszorg of verblijft in het
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verzorgings- of verpleeghuis. Het is wenselijk dat in de toekomst de patiént vanuit niveau 1 tot
en met 3 één zorgcodrdinator heeft.

Er dient frequent te worden geinventariseerd in welk patiéntenprofiel de patiént en mantelzorger
zich bevinden. Dit kan tijdens jaarlijkse controles bij de parkinsonverpleegkundige en neuroloog,
maar ook ad hoc door betrokken zorgverleners (of patiénten) wanneer sprake is van een
veranderde situatie. Zorgverleners hebben daarin een gedeelde verantwoordelijkheid.

De interactie tussen de niveaus is een reversibel proces. Indien de complexiteit en zorgvraag
van een patiént bijvoorbeeld van niveau 2 naar niveau 1 schuiven, dient de zorgcodrdinator de
intensiteit van de begeleiding aan te passen.

Een zorgcodrdinator is essentieel voor optimale netwerkzorg. Deze rol is anno 2015 nog niet
gefinancierd, terwijl financiering een belangrijke succesfactor is voor het welslagen van de rol
van zorgcodrdinator. Hiervoor dienen oplossingen te worden gezocht (bijlage 9 Research en
beleidsagenda).

Aanbevelingen

De zorgcodrdinator stemt de intensiteit en inhoud van het zorgproces af op het profiel van de patiént
(tekstblok 4).

Zorgverleners hebben een gezamenlijke verantwoordelijkheid ten aanzien van het inventariseren van
het patiéntenprofiel in de niveaus van zorgcoordinatie (tekstblok 4).
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Hoofdstuk 4. Aanbevelingen voor de
verpleegkundige praktijk

Voor de aanbevelingen in dit deel van de richtlijn is gedeeltelijk systematisch literatuuronderzoek
gedaan. Soms bleek na een eerste search dat er onvoldoende evidentie was. In bijlage 1.1.2
tot en met 1.2.8 is de wetenschappelijke evidentie weergegeven voor de items effectiviteit
van parkinsonverpleegkundige zorg, voorlichting en educatie, therapietrouw, mantelzorg-
ondersteuning, coping-, mictie-, defecatie- en orthostatische hypotensie-interventies. De
uitgangspunten voor de andere items zijn gebaseerd op consensus (good clinical practice).
In enkele gevallen wordt deze consensus ondersteund door literatuur die door experts vanuit
de richtlijnwerkgroep is aangedragen; soms wordt voor interventies verwezen naar bestaande
richtlijnen.

4.1 Algemene verpleegkundige taken

4.1.1 Voorlichting en educatie

Het geven van voorlichting en educatie is belangrijk voor het optimaliseren van gezondheids-
vaardigheden en het ondersteunen van de patiént en mantelzorger om een actieve rol in de
zorg te nemen. Om gezond te kunnen leven of een gezonde leefstijl er op na te houden, is
het belangrijk dat parkinsonpatiénten kennis hebben van de werking van het lichaam, ziekte,
gezonde voeding en het gezondheidssysteem. Door het geven van voorlichting worden mensen
gemotiveerd en geholpen bij gezond gedrag.®® Patiénten die tevreden zijn over de informatie die
ze krijgen van hun zorgteam, blijken uit onderzoek een betere fysieke en mentale gezondheid te
hebben en meer kwaliteit van leven.®- Effectieve voorlichting vereist specifieke vaardigheden
van de verpleegkundige om te bereiken dat patiént en mantelzorger profijt hebben van de
voorlichting en er ook iets mee doen. De verpleegkundige hanteert een planmatige aanpak
waarbij verschillende doelen worden nagestreefd, afhankelijk van het probleem.

Informatiebehoefte
Uitgangsvraag: Wat willen parkinsonpatiénten en mantelzorgers weten over de ZvP?

Het geven van voorlichting aan parkinsonpatiénten begint voor de verpleegkundige bij de
diagnose. Het krijgen van een diagnose is een ingrijpende levensgebeurtenis, die gepaard
kan gaan met tegenstrijdige gevoelens van opluchting en onrust.®® Goede voorlichting vanaf
dit moment is cruciaal en hangt samen met kwaliteit van leven, therapietrouw en algemene
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gezondheid.'® Na de diagnose blijkt er vooral behoefte te zijn aan feitelijke informatie over de
ZVvP, terwil het in latere stadia meer gaat over omgaan met de gevolgen van de ziekte.™®' In
tekstblok 5 is op basis van de literatuur een overzicht van de informatiebehoefte van parkinson-
patiénten en mantelzorgers weergegeven.

Tekstblok 5. Overzicht informatiebehoefte

Informatiebehoefte

Ziekte7®79:102-106 Wat is de ziekte van Parkinson?
Hoe om te gaan met de symptomen?
Wat is het beloop? (erfelijkheid)
Hoe kan ik zo lang mogelijk zelfstandig blijven?
Hoe om te gaan met symptomen in de late fase van de ZvP?

Medicamenteuze Wanneer starten met medicatie?

behandeling”®79:102-107 Hoe medicatie te gebruiken en welke bijwerkingen te verwachten?
Wat is de vervolgbehandeling als de huidige medicatie niet werkt?
Welke complexe behandelingen zijn een optie?
Welke behandelmogelijkheden zijn er in de late fase?

Zelfmanagement Welke hulp en informatie is er en hoe krijg ik deze?
en begelei- Waar zijn zorgverleners met expertise op het gebied van de ZvP te vinden?
ding door andere Hoe kan ik een actieve rol nemen bij beslissingen over de behandeling?

zorgverleners08:105.106 Wat moet ik doen als er zich nieuwe problemen voordoen?
Wat wordt besproken in het multidisciplinair overleg?
Welke afstemming vindt plaats tussen betrokken zorgverleners?

Aanbevelingen

De voorlichting en educatie bestaat ten minste uit:

¢ informatie over de ZvP, (niet-) medicamenteuze behandeling (ook in de late fase);
* de rol van de patiént en mantelzorger met betrekking tot zelfmanagement;

® (h)erkenning en adequaat reageren bij (nieuwe) problemen;

* de rol van zorgverleners bij de behandeling en begeleiding van de ZvP.

Interventies

Uitgangsvraag: Welke voorlichtingsinterventies zijn effectief bij het geven van informatie aan
parkinsonpatiénten en mantelzorgers?

Mogelijke interventies zijn:

A. groepscursussen (wetenschappelijke onderbouwing PPEP4AIL, bijlage 1.2.2);

B. schriftelijke informatie;

C. online-informatie.
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Ad A Groepscursussen

Het PPEP4All-programma (Patiént en Partner Educatie Programma voor Alle chronische
ziekten) is een zelfmanagementprogramma met psycho-educatie als onderdeel. Het PPEP4AII-
programma bestaat uit acht wekelijkse sessies van 90 minuten; pati€énten en partners participeren
in afzonderlijke groepen van vijf tot zeven deelnemers. In dit programma zijn zelfmanagement en
empowerment de uitgangspunten. Het PPEP4AIl-programma wordt regionaal aangeboden en
de verpleegkundige kan de patiént en mantelzorger hiernaar verwijzen.

Naast het PPEP4AIl-programma worden landelijk twee andere groepscursussen aangeboden
door de Parkinson Vereniging (‘Parkinson? Houd je aandacht erbiji’ en ‘Parkinson? Houd zelf de
regie’). Deze groepscursussen zijn ontwikkeld op basis van expert opinion en niet wetenschappelijk
onderzocht op effectiviteit. Daarnaast biedt de Parkinson Vereniging lotgenotencontactmomenten
aan, zoals de YOPPER-bijeenkomsten ("Young Onset Parkinsonians’), en Parkinson Cafés waar
lotgenotencontact plaatsvindt en voorlichting wordt gegeven. Via de website van de Parkinson
Vereniging zijn de locaties van dergelijke bijeenkomsten en groepscursussen te vinden.

Ad B Schrifteljk materiaal

Schriftelijk materiaal kan ondersteunend zijn aan de informatie die mondeling wordt gegeven. De
Parkinson Vereniging houdt het landelijk overzicht van de beschikbare patiénteninformatie. Daarnaast
wordt binnen ziekenhuizen ook schriftelijk materiaal ontwikkeld, waarvan de kwaliteit onduidelijk is.
De European Parkinson Disease Association (EPDA) biedt eveneens schriftelike informatie aan in
diverse talen. Deze informatie is via hun website te downloaden (www.epda.eu.com).

De richtlijnwerkgroep is van mening dat de verpleegkundige het schriftelike materiaal
beoordeelt op juistheid en moeilijkheidsgraad. De informatie dient aan te sluiten bij patiénten
en mantelzorgers, waarbij vakjargon dient te worden vermeden.

Ad C Online-informatie

Veel patiénten maken gebruik van internetsites om informatie te vinden over de ziekte,
behandeling en begeleiding. Er is een grote diversiteit aan online-informatie, waardoor het lastig
is de betrouwbaarheid en volledigheid van de informatie te achterhalen. Om online-informatie
te beoordelen kunnen de volgende expertisecriteria worden gebruikt;'%®

e wie is de auteur van de informatie”?

e wordt het doel van de website duidelijk gemaakt?

e beantwoordt de website aan het gestelde doel?

e is de website relevant?

e kan de informatie worden gecheckt?

e wanneer is de informatie op de website gepubliceerd?

e wordt de informatie op een bepaalde manier beinvioed?

¢ behandelt de website verschillende keuzes die gemaakt kunnen worden?
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De verpleegkundige geeft in de praktijk zowel op individueel als op groepsniveau voorlichting
aan patiént, mantelzorger en zorgverleners. Het is belangrijk dat de verpleegkundige bij
het geven van voorlichting aansluit bij de behoefte van de patiént en gebruikmaakt van het
5A-model (hoofdstuk 3.2). Daarnaast is het van belang om bij het geven van voorlichting
aandacht te hebben voor cognitieve problemen zoals verminderde aandacht, planning en het
nemen van beslissingen. In de ‘off’-fase kunnen patiénten meer moeite hebben om informatie
op te nemen of beslissingen te nemen. Informatie dient bij voorkeur in de ‘on’-fase en meerdere
malen te worden aangeboden aan patiént en mantelzorger.

Aanbevelingen
De verpleegkundige geeft voorlichting en educatie op individueel en groepsniveau volgens het
5A-model (hoofdstuk 3.2) en:
e gebruikt zowel mondelinge als schriftelijke informatie;
* verwijst naar:
— de Parkinson Vereniging voor schriftelijke informatie (www.parkinson-vereniging.nl) en
groepscursussen;
— PPEP4AIL;
— EPDA voor anderstalige informatie over de ZvP.
¢ checkt de aangeboden schriftelijke informatie op juistheid en gebruik van vakjargon.
e checkt online-informatie op basis van relevantie, betrouwbaarheid en volledigheid.*®

Bij het geven van educatie en voorlichting is het van belang om aandacht te hebben voor eventuele

cognitieve problemen:

e bespreek één of hooguit twee onderwerp(en) per consult;

¢ houd de informatie en het advies kort en geef, indien gewenst, schriftelijke informatie of voor-
lichting mee als naslagwerk.

In de ‘off’-fase kunnen pati€énten meer moeite hebben om informatie op te nemen of beslissingen

te nemen. Geef informatie in de ‘on’-fase en biedt deze meerdere malen aan de patiént en mantel-
zorger aan.

4.1.2 Medicatieadvisering en monitoring

De behandelmogelijikheden voor de motorische en niet-motorische symptomen bij patiénten
met de ZvP bestaan uit (geavanceerde) medicamenteuze, paramedische en/of neurochi-
rurgische interventies. Tot dusver bestaan er geen curatieve of bewezen effectieve neuro-
protectieve behandelingen. Het doel van de medicamenteuze behandeling is dat de patiént
zo goed mogelijk functioneert, met een optimale kwaliteit van leven (bijlage 3 Medicatie bij de
ZvP). Het moment waarop wordt besloten te starten met symptomatische medicamenteuze
behandeling hangt af van de motorische stoornissen en beperkingen die de patiént ten gevolge
van de ziekte ervaart. Ook niet-motorische symptomen, zoals depressie, kunnen voor de
neuroloog een reden zijn om te starten met een medicamenteuze behandeling.®
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Het voortschrijden van de ziekte gaat gepaard met het optreden van zogeheten
responsfluctuaties. De Multidisciplinaire richtliin ZvP% beschrift responsfluctuaties als
schommelingen in de klinisch waarneembare motorische, cognitieve en emotionele reacties
op parkinsonmedicatie. Deze fluctuaties treden meestal pas op na een ziekteduur van een
aantal jaren. Als de symptomatische dopaminerge medicatie voor het eerst wordt gestart,
vertonen de patiénten aanvankelijk een stabiele respons over de dag, die niet samenhangt met
het tijdstip van het innemen van de dopaminerge medicatie. Deze stabiele fase wordt gevolgd
door een fase waarin de patiént merkt dat de medicatie een bepaalde werkingsduur heeft en
daarna is uitgewerkt. Hierbij treden dan weer de typische motorische symptomen op zoals
stijfheid, traagheid of tremor. Ook kunnen cognitieve of emotionele symptomen in deze fase
toenemen. De fase waarin de medicatie goed werkt, wordt on-fase genoemd (‘on’ is Engels
voor ‘aan’), terwijl de fase waarin de medicatie onvoldoende of zelfs geheel niet werkt ‘off’ -fase
wordt genoemd (‘off” is Engels voor ‘uit’). Om die reden wordt naast responsfluctuaties ook
wel gesproken over ‘on-off’ -fluctuaties, en met beide termen wordt dus hetzelfde bedoeld.
In het begin zijn deze fluctuaties voorspelbaar, omdat ze optreden aan het einde van de
werkingsduur van de ingenomen medicatie (de zogeheten voorspelbare wearing-off). Hiertoe
moeten ook de parkinsonsymptomen worden gerekend die optreden gedurende de nacht of
in de vroege ochtend (bijvoorbeeld bij de zogeheten early-morning dystonia). Naast motorische
‘off’-symptomen komen ook niet-motorische ‘off’-symptomen voor, zoals mentale rigiditeit,
wanhoop, angst, somberheid en apathie.

Nog weer later in het beloop kunnen ook onvoorspelbare fluctuaties optreden die niet meer
ziin te koppelen aan de innamemomenten van medicatie, de zogenoemde at-random-
responsfluctuaties. Naast de ‘on-off’-fluctuaties worden nog dyskinesieén onderscheiden
die bestaan uit een overmaat aan bewegingen. De dyskinesieén worden ook wel aangeduid
als ‘overtollige bewegingen’, zeker door patiénten. Deze dyskinesieén zijn vaak gekoppeld
aan een piekconcentratie van het betreffende middel en worden in dat geval ‘peak-dose-
dyskinesieén’ genoemd. Minder frequent is het optreden van dyskinesieén die gepaard gaan
met een minimaal effectieve concentratie van het betreffende middel. Heel typerend hiervoor is
het optreden van deze dyskinesieén bij de overgang van de nog net niet effectieve naar de net
wel effectieve concentratie. Per cyclus van de medicatiedosering kunnen deze dyskinesieén
dus twee keer optreden (zowel bij het begin van de effectiviteit als aan het einde van de
werkingsduur); daarom is hiervoor de term ‘bifasische dyskinesieén’ geintroduceerd. De
kans op responsfluctuaties is groter bij het gebruik van levodopa, vergeleken met dopamine-
agonisten. Dit wordt mede veroorzaakt door de kortere halfwaardetijd van levodopa, waardoor
sneller fluctuerende plasmaspiegels kunnen ontstaan.'®

Anamnese

Uitgangsvraag 1: Wat moet tijdens de verpleegkundige anamnese over ‘on-off’-fluctuaties en de
effectiviteit van de medicamenteuze behandeling bij de ZvP in ieder geval aan de orde komen?
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De verpleegkundige dient bij het afhnemen van de anamnese onder meer aan de volgende

aspecten aandacht te besteden:

e effect en bijwerkingen van de medicatie;

e hoeveelheid en patroon van ‘on-off’-fluctuaties (zowel motorische als niet-motorische
‘off’-symptomen) per dag en de aanwezigheid van dyskinesieén (peak-dose, bifasische)
en early-morning dystonia;

e de wijze waarop medicatie wordt ingenomen (inname met eiwitten);

e tjjdstip van inname medicatie;

e therapietrouw.

Voorafgaand aan het consult kan de patiént een screeningskaart invullen om motorische
‘on-off’-fluctuaties te inventariseren. Deze kaart kan als uitgangspunt dienen voor het bepalen
van de mate van ‘on-off’-fluctuaties of effectiviteit van de medicamenteuze behandeling
overdag en ‘s nachts. Er zijn vijf screeningskaarten met elkaar vergeleken, waarvan twee
wetenschappelijk geévalueerd en drie best practices (bijlage 8 Overzicht meetinstrumenten).
In de twee wetenschappelijke studies''>""" werd de waarde beschreven van de screeningskaart
voor het krijgen van inzicht in de dagelijikse motorische fluctuaties en de aanwezigheid van
dyskinesieén. De studies maken duidelijk dat het gebruik van de verschillende screeningskaarten
methodologisch weinig overeenstermming vertoont. De screeningskaarten in de studies worden
in Nederland niet gebruikt.

De richtlijinwerkgroep beveelt het gebruik van de best-practice ontwikkelde screeningskaarten
aan (Meerwaldtkaart, Medicatie Effect Registratie (MER) en Parkinson in Beeld-kaart). Het
is belangrijk hierbij op te merken dat de terminologie, zoals ‘on’, ‘off’ en dyskinesieén, bij
veel parkinsonpatiénten en mantelzorgers onduidelijk is. Bovendien lijken veel patiénten
de terminologie verkeerd toe te passen. Een veelvoorkomend misverstand is dat de
patiént een tremor interpreteert als overbeweeglijkheid, terwijl dit als een ‘off’-fase dient te
worden geclassificeerd. Een goed begrip en een adequate toepassing van deze termen
zijn essentieel voor een succesvol gebruik van de screeningskaarten. Het systematisch
scoren van ‘on-off’-fluctuaties kost bovendien extra tijd en vormt daarom een belasting voor
patiént, mantelzorger en de verzorging. De richtlijinwerkgroep is van mening dat op indicatie
‘on-off’-fluctuaties kunnen worden geinventariseerd wanneer sprake is van:
e wisselend beloop van ‘on-off’-fluctuaties die impact hebben op het dagelijks functioneren
van de patiént;
e aanwezigheid van onverklaarbare ‘off’ -periodes (zoals bij een delier, onderliggende infectie
of psychosociale problemen);
® een ‘niet-pluis’-gevoel (Mmogelijk inaccurate inname van medicatie).

Een screeningskaart dient minimaal drie dagen te worden ingevuld vanwege het wisselend
functioneren van parkinsonpatiénten. Ook dient te worden opgemerkt dat een dergelijke
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inventarisatie gedurende een klinische opname waarschijnlijk niet representatief is voor de
wijze waarop patiénten in de thuissituatie functioneren.

De mate van effectiviteit van de medicamenteuze behandeling kan ook worden gemeten met
de Unified Parkinson Disease Rating Scale (UPDRS). De richtlijnwerkgroep is van mening
dat het afnemen van de UPDRS (deel Ill) een optioneel onderdeel is van de verpleegkundig
anamnese. Het kost relatief veel tijd en de verpleegkundige dient erin te zijn getraind.

Aanbevelingen

De verpleegkundige dient bij het afnemen van de anamnese onder meer aan de volgende aspecten

aandacht te besteden:

o effect en bijwerkingen van de medicatie;

¢ hoeveelheid en patroon van ‘on-off’-fluctuaties (zowel motorische als niet-motorische ‘off’-symp-
tomen) per dag en de aanwezigheid van dyskinesieén (peak-dose, bifasische) en early-morning
dystonia;

® aanwezigheid van peak-dose-dyskinesieén, early-morning dystonia, dystonie en bifasische
dyskinesieén;

e de wijze waarop medicatie wordt ingenomen (inname met eiwitten);

¢ tijdstip van inname medicatie;

* therapietrouw.

Het is te overwegen om een parkinsonpatiént voor het consult een screeningskaart te laten invullen

om ‘on-off’-fluctuaties in kaart te brengen gedurende drie dagen, wanneer er sprake is van:

* wisselend beloop van ‘on-off’-fluctuaties die impact hebben op het dagelijks functioneren van de
patiént;

® aanwezigheid van onverklaarbare ‘off’-periodes (zoals bij een delier, onderliggende infectie of
psychosociale problemen);

® een ‘niet-pluis’-gevoel door niet-adequate inname van medicatie.

Voor het registreren van ‘on-off’-fluctuaties gedurende ten minste drie dagen kan gebruik worden
gemaakt van:

* Meerwaldtkaart en Parkinson in Beeld-kaart voor patiénten in de thuissituatie;

* Medicatie Effect Registratie (MER) vooral in klinische setting (polikliniek, verpleegafdeling ziekenhuis).

De verpleegkundige instrueert de patiént, mantelzorger en/of verpleging over de betekenis van de
categorieén in het dagboek, zoals on, off en dyskinesieén.

De verpleegkundige kan de UPDRS (deel Ill) optioneel afnemen mits zij hiervoor getraind is.
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Interventies

Uitgangsvraag: Welke verpleegkundige interventies dragen bij aan de medische behandeling
van de ZvP?

Mogelijke interventies zijn:

A. voorlichting en educatie over inname parkinsonmedicatie (bijlage 1.2.3);

B. verbeteren van de medicamenteuze therapietrouw (bijlage 1.2.3);

verbeteren van de maaglediging;

suggestie tot optimalisatie medicatie;

voorkomen van obstipatie.

mo o

Ad A Voorlichting en educatie over inname parkinsonmedicatie

De verpleegkundige dient voorlichting en educatie te geven over de inname van parkinson-

medicatie. In de praktijk wordt vaak gezien dat de patiént niet goed op de hoogte is van de

wijze waarop hij zijn medicatie moet innemen. Dit maakt het belang duidelijk van consequent

uitleg geven over (eventuele) werking en bijwerking, inname van parkinsonmedicatie en een

reéel verwachtingspatroon van de behandeling.®” Ook dient er aandacht te zijn voor de relatie

tussen motorische en niet-motorische ‘on-off’-fluctuaties. Ten aanzien van de inname dient

met het volgende rekening te worden gehouden:

e Competitie levodopa en eiwitten
Vanwege de mogelike competitie tussen levodopa en eiwitten in de voeding wordt in
de Multidisciplinaire richtlijn ZvP® geadviseerd de medicatie één uur voor of één uur na
de maaltijd in te nemen met een niet-eiwitrijke drank, zoals water of vruchtensap (geen
grapefruitsap), of appelmoes. Geadviseerd wordt om de medicatie niet in te nemen met
grapefruitsap omdat dit sap een remmende werking kan hebben op het enzym cytochroom
P450. Bij een verminderde activiteit van dit enzym kan de bloedconcentratie van de
medicatie worden verhoogd, waardoor de werking en bijwerkingen van de medicatie
kunnen worden versterkt, 12113

e Tiidstip van inname
Over het tijdstip van inname van de medicatie voor de maaltijd bestaan verschillende
adviezen, variérend van een half uur tot een uur voor de maaltijd. In de informatie in het
Farmacotherapeutisch Kompas''? wordt geadviseerd om de medicatie een half uur voor
de maaltijd in te nemen. Dit advies lijkt ook praktisch het best haalbaar. Daarom is gekozen
voor advisering van een half uur voor de maaltijd, in tegenstelling tot een uur voor de
maaltijd zoals in de Multidisciplinaire richtlijn ZvP® wordt geadviseerd. In de bijsluiter van
de medicatie wordt geen advies gegeven over de manier waarop de medicatie het best
kan worden ingenomen. Ook dient rekening te worden gehouden met mogelijke kauw- en
slikstoornissen bij parkinsonpatiénten (hoofdstuk 4.2.4).

e |Jzerpreparaten
Bij gelijktijdige toediening van ferroverbindingen (ijzerpreparaten) kan de resorptie van
levodopa afnemen, waarschijnlijk door de vorming van een slecht oplosbaar complex.
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IJzerpreparaten dienen daarom niet gelijktijdig te worden ingenomen met levodopa; de
tussentijd moet zo groot mogelijk zijn. "2

Ad B Verbeteren van de medicamenteuze therapietrouw

Bij medicamenteuze therapietrouw gaat het om het opvolgen van voorschriften. Veel patiénten
blijken de voorgeschreven medicatie niet of niet correct in te nemen.'®"* In een review'®
bleek dat parkinsonpatiénten minder dan 80% van de voorgeschreven hoeveelheid medicatie
innemen. Bij deze patiénten werden een lagere motorische score en meer ‘off’-periodes
gevonden. Ook beinvioedt therapietrouw de mate van kwaliteit van leven en patiént-
tevredenheid.'® Parkinsonpatiénten ervaren vooral problemen door de complexiteit van de
behandeling.'® In een Europese studie''® naar de therapietrouw bleek dat vaker sprake is van
ondergebruik in plaats van overmatig gebruik van parkinsonmedicatie. Het grootste probleem bij
patiénten (n = 112) was het niet op tijd innemen. Therapietrouw is afhankelijk van veel factoren,
zoals ziekteduur, cognitieve stoornissen, depressiviteit, polyfarmacie, verwachtingspatroon van
de patiént, beperkte kennis over de ZvP en medicatie, afwezigheid van mantelzorger en de
vorm waarin medicatie wordt aangeboden. 5117118

Het bevorderen van therapietrouw door middel van gedragsinterventies is een complex en
tijdrovend proces. Het is belangrijk dat de parkinsonpatiént een bepaalde mate van therapie-
bewustzijn heeft, wat inhoudt dat hij zich realiseert en ervan overtuigd is dat de voorgeschreven
therapie en behandeling zinvol, nodig en in zijn belang is.'"® De eerste stap in het proces tot
therapietrouw is bewustwording van het feitelijike gedrag. Indien sprake is van bewustwording
kunnen vervolginterventies worden ingezet, waarbij een gedragsgerichte aanpak is aan te
bevelen.

De richtlijnwerkgroep beveelt aan om in de communicatie met de patiént gebruik te maken van

het 5-A model (hoofdstuk 3.2), ondersteund met de volgende interventies:

e Frequente (telefonische of fysieke) contactmomenten
Frequenter contact om aanpassingen in het beleid te evalueren. De verpleegkundige
kan tijdens contactmomenten de patiént ondersteunen in het opvolgen van leefstijl- en
behandeladviezen en zoeken naar alternatieven die kunnen passen bij de leefstijl van de
patiént (bijvoorbeeld aanpassing medicatieschema).

e Stimuleren van sociale steun en het erbij betrekken van de mantelzorger
De mantelzorger kan de patiént ondersteunen/stimuleren bij het innemen van medicatie.
Uit onderzoek bij diverse patiéntengroepen blijkt dat het bevorderen van de sociale steun
aan de patiént de kans op betere therapietrouw vergroot. 8120

e Gebruikmaken van hulpmiddelen/thuiszorg
Gebruik compenserende strategieén zoals medicatietimers, elektronische agenda,
voorverpakte medicatie en medicatieapps.
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Ad C Het verbeteren van de vertraagde maaglediging

Een vertraagde maaglediging komt regelmatig voor bij parkinsonpatiénten, maar de precieze
prevalentie is onduidelijk.' Uit diverse onderzoeken blijkt dat de maaglediging van parkinon-
patiénten is vertraagd ten opzichte van gezonde controlepersonen.’?' De maaglediging kan
al vanaf het begin van de ziekte vertraagd zijn.'??> Een vertraagde maaglediging kan ervoor
zorgen dat levodopa langer wordt blootgesteld aan de dopa decarboxylase in de maag, waarbij
levodopa wordt omgezet in dopamine en daardoor niet meer beschikbaar is voor opname in
het jejunum. Verder kan levodopa vertraagd in het jejunum terechtkomen, waardoor de werking
van de levodopa minder voorspelbaar is. Een vertraagde maaglediging kan ook leiden tot een
opgeblazen gevoel, snelle verzadiging, misselijkheid en onbedoeld gewichtsverlies.

Ongeveer een kwart van de patiénten met de ZvP ervaart misselijkheid."?® Misselijkheid
kan ook worden veroorzaakt door het gebruik van levodopa. Door de toevoeging van een
decarboxylaseremmer aan de levodopa, zoals carbidopa of benserazide, kan de misselijkheid
worden verminderd.''® Het innemen van levodopa met drinken of een niet-eiwitrijke snack kan de
misselijkheid ook verminderen. Om de maaglediging te stimuleren kunnen prokinetica worden
voorgeschreven. Sommige soorten prokinetica zijn niet geschikt (zoals metoclopramide), omdat
zij de dopaminereceptoren in de hersenen blokkeren. Een prokineticum dat de bloed-hersen-
barriere niet passeert, is domperidon. Dit geneesmiddel kunnen patiénten met de ZvP wel
gebruiken. Uit een onderzoek van Soykan et al.'?* blijkt dat het gebruik van domperidon
klachten als misselijkheid, buikpijn en een opgeblazen gevoel kunnen verminderen en de
passagetijd van een maaltijd kunnen versnellen. Er is nauwelijks onderzoek gedaan naar het
effect van voeding op de maaglediging. Uit een onderzoek van Goetze et al.'? bleek dat bij het
gebruik van vioeibare voeding minder vaak sprake is van een vertraagde maaglediging dan bij
het gebruik van een vaste voeding (38% versus 88%).

Op basis van kennis van de fysiologie van de maaglediging en de verteringssnelheid van

voedingstoffen kunnen adviezen worden gegeven. De richtlijn Diétetiek bij de ZvP* adviseert

de volgende aanpassingen in de voeding om klachten bij een vertraagde maaglediging te

verminderen:

e gebruik van meerdere kleine maaltijden per dag;

¢ verminderen van de hoeveelheid vet in de voeding en minder vetrijke producten nemen;

e voldoende drinkvocht (1,5-2,0 liter), maar vermijden van koolzuurhoudende dranken en
dranken met hoge osmolariteit (bijvoorbeeld energiedranken, sappen);

¢ vermindering van de hoeveelheid vezels bij een hoge vezelinname.

Indien bovenstaande adviezen geen effect hebben, kan een diétist worden geconsulteerd.
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Ad D Suggestie voor optimalisatie parkinsonmedicatie

Verpleegkundigen kunnen op basis van de verpleegkundige anamnese een medicatievoorstel
formuleren voor de behandelend neuroloog. De verpleegkundige maakt gebruik van de
Multidisciplinaire richtlijn ZvP®, waarin algoritmes zijn beschreven voor de medicamenteuze
behandeling van de ZvP. De verpleegkundig specialist heeft een medicatievoorschrijf-
bevoegdheid en mag zelfstandig voorschrijven.

Ad E Voorkomen van obstipatie (hoofdstuk 4.2.6)
Obstipatie dient te worden voorkomen, omdat dit de absorptie van parkinsonmedicatie
vermindert.

Aanbevelingen

De verpleegkundige kan de volgende interventies inzetten ter ondersteuning van de medische
behandeling van parkinsonpatiénten:

e voorlichting en educatie:

— levodopa dient een half uur voor de maaltijd of een uur na de maaltijd te worden ingenomen met
water, sap (geen grapefruitsap) of appelmoes;

— ijzerpreparaten kunnen de resorptie van levodopa beperken en dienen daarom niet gelijktijdig
met de levodopa te worden ingenomen. De tussentijd moet zo groot mogelijk zijn.

¢ therapietrouw:

— frequente (telefonische of fysieke) contactmomenten;

— stimuleren van sociale steun en het erbij betrekken van de mantelzorger;

— gebruikmaken van hulpmiddelen/thuiszorg.

* bijwerkingen:

— indien misselijkheid wordt veroorzaakt door het gebruik van levodopa, kan worden geadviseerd
de levodopa in te nemen met drinken (sap, vruchtenmoes) of een niet-eiwitrijke snack;

— indien verpleegkundige interventies niet effectief zijn, kan in overleg met de arts een proki-
neticum (domperidon) worden voorgeschreven (metoclopramide is gecontra-indiceerd bij
parkinsonpatiénten).

® vertraagde maaglediging:

— gebruik van meerdere kleine maaltijden per dag;

— verminderen van de hoeveelheid vet in de voeding;

— voldoende drinken, maar vermijden van koolzuurhoudende dranken en dranken met hoge
osmolariteit;

— vermindering van de hoeveelheid vezels bij een hoge vezelinname;

— bij geen positief effect op voedingsadviezen, kan worden verwezen naar een (parkinsongespeci-
aliseerde) diétist.

e suggestie voor optimalisatie parkinsonmedicatie;
e voorkomen van obstipatie (hoofdstuk 4.2.6).

Geavanceerde therapie
Uitgangsvraag: Wat zijn de verpleegkundige taken bij de zorg voor parkinsonpatiénten die te
maken hebben met een geavanceerde therapievorm?
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Naarmate de ziekte vordert kunnen parkinsonpatiénten te maken krijgen met meer hinderlijke
‘on-off’-fluctuaties. De fasen waarin de patiént naar omstandigheden in een goede conditie is
(‘on’-fase) worden steeds schaarser.?® Wanneer ‘on-off’-fluctuaties onvoldoende verbeteren
na aanpassingen van het orale medicatieschema, kan een geavanceerde therapie worden
toegepast zoals diepe hersenstimulatie, apomorfine- of intraduodenale levodopa/carbidopa-
therapie. Wie voor welke therapie in aanmerking komt, is afhankelijk van een aantal indicatoren,
zoals ziektesymptomen, leefstijifactoren, functiestoornissen, leeftijd, verwachte effectiviteit,
maar hangt zeker ook samen met van de voorkeur van de patiént.® Vanwege de complexiteit
van de verschillende therapievormen en de eventuele bijwerkingen worden deze geavanceerde
therapieén uitsluitend ingezet in centra met expertise op dit gebied. (Parkinson)verpleeg-
kundigen kunnen een rol spelen vanaf het moment dat geavanceerde therapieén in beeld
komen. De richtlijnwerkgroep heeft ervoor gekozen om de begeleiding in drie fasen op te
splitsen: voorbereidende, instellings- en chronische fase. In de eerste twee fasen is een
nadrukkelijke rol weggelegd voor de parkinsonverpleegkundige', terwijl in de chronische fase
veelal generalistische verpleegkundigen een rol spelen.

Voorbereidende fase

Voor alle drie de geavanceerde therapieén wordt in de voorbereidende fase voorlichting
en educatie gegeven door de parkinsonverpleegkundige, die ook de ‘on-off’-fluctuaties
inventariseert. De richtlijnwerkgroep beveelt aan dat de voorlichting aan patiént en mantelzorger
in ieder geval gaat over:

e werking en effectiviteit van de therapievorm;

e voor- en nadelen/bijwerkingen/complicaties;

e werking van het materiaal (pomp, sonde, stimulator);

e het traject dat de patiént moet doorlopen (screening en opname);

* verwijzing naar lotgenoten via regionaal netwerk (Parkinson Vereniging);

e nazorg en ondersteuning voor en door de mantelzorger.

Het gebruik van video- en/of foldermateriaal is hierin ondersteunend.

Instellingsfase

Apomorfine. Apomorfine is een dopamineagonist en kan via een subcutane injectie of continue
subcutane infusie per pomp worden toegediend. Apomorfine heeft een korte halfwaardetijd.
Het werkt zeer snel, binnen 4-12 minuten, en is ongeveer 45-60 minuten werkzaam. Het
toedienen van apomorfine via een subcutane injectie kan zijn geindiceerd wanneer een patiént
met de ZvP in de latere fase een paar maal per dag een onvoorspelbare ‘off’-fase heeft.
Indien onvoorspelbare ‘off’-periodes zich vaker voordoen dan vijf keer per dag, kan continue
infusie van apomorfine met een apomorfinepomp worden overwogen. Over het algemeen kan

i Indit hoofdstuk wordt specifiek over de parkinsonverpleegkundige gesproken. Hier wordt ook de verpleegkundig specialist mee bedoeld,
tenzij anders vermeld.
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de orale medicatie worden verlaagd wanneer een patiént goed wordt ingesteld op continue

apomorfine-infusie via een pomp. Dit is niet het geval als apomorfine per injectie wordt gegeven.

Bij apomorfine bestaat de verpleegkundige zorg uit:

e controleren of de patiént ten minste één dag voor aanvang van de therapie is gestart met
domperidon in een dosering van 3 dd 10 mg;®

e opstarten van de apomorfinechallengetest in overleg met neuroloog tijdens een klinische
opname;

e inventariseren van ‘on-off’-fluctuaties aan de hand van een screeningskaart;

e instructies over de pomp en naald:

- (subcutane) injectietechniek;

- consequent roteren van de injectieplaats met minimaal 5 cm afstand van de navel;

- de apomorfinepomp dient vijff minuten voor het verwijderen van de naald te worden
uitgezet om lekkage te voorkomen;

- verzorging huid. Na het verwijderen van de injectienaald dient de insteekopening circa
drie minuten te worden gemasseerd;

- bij noduli kan in overleg met de arts een behandeling met hydrocortisonzalf worden
gestart. Bij onvoldoende effect kan de standaardoplossing (5 mg/ml) worden verdund
naar 2,5 of zelfs 1,25 mg/ml) in overleg met arts.®

e |eefstijladviezen:

- slaperigheid. Apomorfine kan slaperigheid veroorzaken, wat een negatief effect kan
hebben op het reactievermogen en de rijvaardigheid;

- bewaren van apomorfinecartridge/-pen. De apomorfinepen wordt buiten de koelkast
bewaard (voorgevulde cartridges wel in de koelkast). Een aangebroken pen of
infusiespuit is niet langer houdbaar dan 48 uur en de apomorfine mag niet worden
blootgesteld aan licht en overmatige warmte (de apomorfine kleurt dan groen). In het
geval van groene verkleuring dient de apomorfine niet meer te worden gebruikt;

- lekkage van apomorfine op kleding of stoffen kan groene viekken veroorzaken die niet
zijn te verwijderen.

* wijzigen van instellingen (alleen door parkinsonverpleegkundige die hierin is getraind);
e mantelzorginstructie, zoals uitleg (bijjwerking medicatie, leefstijladviezen en werking pomp;
e inschakelen thuiszorg (indien nodig).

Intraduodenale levodopa/carbidopatherapie. Intraduodenale levodopa/carbidopatherapie bestaat
uit de werkzame stoffen levodopa in combinatie met carbidopa. De levodopa wordt in de dunne
darm opgenomen en via het bloed naar de hersenen getransporteerd, waar het wordt omgezet
in dopamine. Met behulp van een intraduodenale levodopa/carbidopatherapiepomp wordt de
medicatie via een PEG-J- (percutane endoscopische gastrostomie-jejunum) sonde rechtstreeks
in de dunne darm afgegeven, waar de medicatie direct kan worden opgenomen in de bloedbaan
en wordt getransporteerd naar de hersenen. Zo ontstaat een continue en gelijkmatige afgifte
van parkinsonmedicatie, waardoor er minder ‘on-off’-fluctuaties plaatsvinden. Voor het instellen
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van de patiént op intraduodenale levodopa/carbidopatherapie wordt de patiént opgenomen in
het ziekenhuis. In de eerste fase wordt door middel van een nasoduodenale sonde het effect
van de therapievorm beoordeeld door de neuroloog. Wanneer de behandeling definitief wordt
voortgezet, wordt tijdens een ingreep een PEG-J-sonde geplaatst. Tijdens de opname wordt
de patiént ondersteund in het leren omgaan met de pomp en het verzorgen van de PEG-J. Bij
intraduodenale levodopa/carbidopatherapie bestaat de verpleegkundige zorg uit:

e opstarten van de duodapetest in overleg met neuroloog tijdens een klinische opname;

e inventariseren van ‘on-off’-fluctuaties aan de hand van een screeningskaart;

¢ instructies over de pomp/PEG-J;

- de PEG-J-sonde wordt na het afkoppelen doorgespoeld met 15-20 ml kraanwater en
de insteekopening wordt geinspecteerd op huidirritatie/ontsteking. Bij de intraduodenale
levodopa/carbidopatherapie mogen PEG-J-sondes NIET worden gedraaid maar moet
WEL dagelijks worden gedompeld. Het draaien van de sonde kan voor dislocatie zorgen
waardoor de medicatie in de maag terechtkomt.

* medicatieadvies;

- de neuroloog schrijft ‘rescuemedicatie’ voor in geval van nood (bijvoorbeeld disfunctie
pomp of dislocatie van de sonde). De patiént kan dan levodopa in tabletvorm innemen
om de dopaminespiegel te continueren.

e wijzigen van instellingen (alleen door parkinsonverpleegkundige die hierin is getraind);
e mantelzorginstructie, zoals uitleg (bijwerking medicatie en werking pomp;
¢ inschakelen thuiszorg (indien nodig).

Diepe hersenstimulatie (DBS). DBS is een behandeling die met name sinds eind jaren 90 van
de vorige eeuw steeds meer wordt toegepast bij ‘on-off’-fluctuaties bij gevorderde ZvP. Bij DBS
worden een of twee geleidingsdraden via een kleine opening in de schedel diep in de hersenen
geplaatst (meestal in de nucleus subthalamicus). De geleidingsdraden zijn via een onderhuidse
kabel verbonden met een neurostimulator, die viak onder het sleutelbeen of in de buikstreek is
geimplanteerd. Als de neurostimulator wordt aangezet, produceert deze elektrische pulsen die
naar de hersenen worden gestuurd. Dit leidt tot blokkering van de signalen die de motorische
symptomen van de ZvP veroorzaken. DBS kan leiden tot een grote verbetering van de
motorische symptomen in de off-fase en daarmee verbetert het functioneren.'?” De operatie
wordt uitgevoerd in ziekenhuizen met een multidisciplinair DBS-team.'?” In de eerste plaats
worden de instellingen vanuit dit DBS-team georganiseerd, waarna in de chronische fase de
instellingen ook in andere (bevoegde) ziekenhuizen kunnen plaatsvinden. Bij DBS bestaat de
verpleegkundige zorg uit:
e controleren of de inname van anticoagulantia en eventuele parkinsonmedicatie is gestaakt
voor opname in het ziekenhuis;?
¢ inventariseren van ‘on-off’-fluctuaties aan de hand van een screeningskaart;
e instructies over de patiént-programmer;
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- met de patiént-programmer kan de patiént de batterijstatus bekijken, de neurostimulator
aan- en uitzetten en (binnen de door de arts ingestelde grenzen) de stimulatie-
instellingen aanpassen.

e |eefstijladviezen, zoals beperkte levensduur batterij (gemiddeld 3-5 jaar), neurostimulator in
relatie tot operaties of andere (thermische) behandelingen;

* wijzigen van instellingen (alleen door parkinsonverpleegkundige die hierin is getraind);

e mantelzorginstructie, zoals uitleg (bijjwerking medicatie, leefstijladviezen en werking
patiént-programmer.

Chronische fase

In de chronische fase bestaan de interventies uit instructies van de pomp, leefstijladviezen en

wijzigen van instellingen pomp/stimulator, zoals beschreven in de instellingsfase. Aanvullende

interventies zijn:

¢ op indicatie inventarisatie van ‘on-off’-fluctuaties, wanneer sprake is van:

- wisselend beloop van ‘on-off’-fluctuaties die impact hebben op het dagelijks
functioneren van de patiént;

- aanwezigheid van onverklaarbare ‘off’-periodes (zoals bij de aanwezigheid van een
delier, onderliggende infecties of psychosociale problemen);

- een 'niet-pluis’-gevoel (mogelijk inaccuraat gebruik van medicatie, continue off als uiting
van falen pomp of DBS (batterij leeg, draadbreuk).

e scholing. De parkinsonverpleegkundige gaat na in hoeverre de verpleegkundigen en
verzorgenden competent zijn om zorg te bieden aan parkinsonpatiénten met een
geavanceerde therapie. De parkinsonverpleegkundige geeft waar nodig (na)scholing en is
het aanspreekpunt voor de eerstverantwoordelijke verzorgende (EVV'er).

65



Aanbevelingen

De verpleegkundige heeft een belangrijke rol in de zorg voor patiénten met een geavanceerde
therapie.

De interventies bestaan per fase uit:

Voorlichting en educatie ~ Premedicatie Dagelijks aan- en afsluiten pomp**

Screening Inventariseren ‘on-off’-fluctuaties Incidenteel inventariseren van
‘on-off’-fluctuaties™

Inventariseren Instructie pomp of patiént-pro- Leefstijladviezen**
‘on-off’-fluctuaties grammer/afstandsbediening (DBS)
Leefstijladviezen Wijzigen van instellingen
pomp/stimulator*
Wijzigen van instellingen Scholing
pomp/stimulator*

Mantelzorginstructie

Nazorg

* alleen in overleg met neuroloog door parkinsonverpleegkundige en verpleegkundig specialist
** kan worden gedaan door generieke verpleegkundige of verzorgende

4.2 Functies

4.21 Mentale functies

Cognitieve achteruitgang en dementie

Cognitieve achteruitgang wordt veel gezien bij patiénten met de ZvP en begint vaak met
traagheid in de informatieverwerking, wat geen zichtbaar effect heeft op het dageliks
functioneren. Het risico van het ontwikkelen van cognitieve achteruitgang neemt met de
leeftijd en ziekteduur toe, waarbij problemen kunnen ontstaan in de executieve functies.
Veelvoorkomende problemen zijn afgenomen vaardigheden in plannen, traagheid in het denken,
verminderd probleemoplossend vermogen, problemen met multitasken en verminderde
cognitieve flexibiliteit (afremmen of opstarten van acties). Met name deze toegenomen mentale
rigiditeit vermindert het vermogen om te improviseren bij onverwachte gebeurtenissen.
Cognitieve achteruitgang heeft vaak consequenties voor het kunnen uitvoeren van activiteiten
in het dagelijks leven (ADL en IADL). Als er nog sprake is van participatie in het werkproces
dient hier vroegtijdig aandacht voor te zijn. Naast de executieve disfuncties kan er sprake zijn
van geheugenproblemen. Cognitieve disfuncties hebben invioed op het gedrag en verhogen
de kans op neuropsychiatrische ontregeling, zoals angstklachten, delier en psychotische
verschijnselen (bijvoorbeeld visuele hallucinaties).
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De cognitieve achteruitgang verloopt gradueel, van milde cognitieve stoornissen (zonder dat
er formeel gesproken kan worden van cognitieve stoornissen) tot uiteindelijk een parkinson-
dementie. 48-80% van de patiénten met de ZvP zal op den duur een vorm van dementie
ontwikkelen.® De dementie die vaak optreedt tijdens de latere stadia van de ZvP, wordt
gekenmerkt door stoornissen in de aandacht, de executieve functies en de visueel-ruimtelijke
functies. De aandachtsstoornissen kunnen van dag tot dag of in de loop van een dag fluctueren.
Dementie gaat vaak gepaard met neuropsychiatrische symptomen zoals hallucinaties en
apathie. Hierdoor vermindert de kwaliteit van leven voor zowel de patiénten met de ZvP als
hun directe omgeving.

Depressie

Depressie wordt gekenmerkt door een sombere stemming en verlies van plezier beleven.
Naast deze twee kernsymptomen, zijn er kenmerken als piekeren, negatieve gedachten
(onder andere ten aanzien van zelfbeeld en perspectief), vermoeidheid, gespannenheid/
prikkelbaarheid, eetlustvermindering, libidoverlies, twijfelzucht, interesse- en initiatiefverlies,
concentratieproblemen en gedachten aan de dood en suicidaliteit. Het is belangrijk depressie te
onderscheiden van de normale variatie in verminderde stemming (passend bij omstandigheden)
en apathie (die gepaard gaat met initiatiefverlies maar niet wordt gekenmerkt door somberheid).
Depressie gaat vaak gepaard met comorbide angstklachten en slaapproblemen. Deze
neuropsychiatrische klachten zijn in hoge mate verantwoordelijk voor de verminderde kwaliteit
van leven van patiént en partner.

Depressie bij de ZvP wordt veroorzaakt door een complexe interactie van multipele
interacterende beschermende factoren en risicofactoren, waaronder genetische constitutie,
psychiatrische voorgeschiedenis, psychologische en sociale factoren (gerelateerd aan
veranderingen in maatschappelijke en relationele rol ten gevolge van chronische progressieve
ziekte) en biologische processen die inherent zijn aan het neurodegeneratieve ziekteproces
zelf. Naast de afname van mesolimbische en mesocorticale dopaminerge projecties als gevolg
van degeneratie van het ventraal tegmentum®-% (belangrijk voor motivationele processen),
spelen de serotonerge en noradrenerge neurotransmittersystemen een rol. Ook speelt mee dat
de neurodegeneratieve stoornis het circadiane ritme verstoort, wat gepaard gaat met slaap-
en stemmingsklachten. Bij depressieve symptomen is het altijd belangrijk de dopaminerge
suppletie te evalueren, omdat het soms een teken is van dopaminerge onderbehandeling.
In dergelijke gevallen verdwijnt de somberheid na het ophogen van de dopaminerge
medicatie, hetgeen met name relevant is bij depressie voorafgaand aan de diagnose of in nog
onbehandelde situatie.

De prevalentie van depressie bij patiénten met de ZvP is moeilijk exact aan te geven, doordat

symptomen van een depressie overlappen met symptomen van de ZvP zelf, zoals in het geval
van motorische vertraging, mimiekarmoede en bradyfrenie. Geschat wordt dat een depressieve
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stoornis (major depressive disorder) voorkomt bij 17%, minor depressie bij 22% en dysthymie
bij 13% van de patiénten met de ZvP. Klinisch relevante depressieve symptomen, ongeacht de
diagnose, komen voor bij 35% van de patiénten met de ZvP."®' Meestal begint een depressie
tijdens het beloop van de ziekte, maar in 9% van de gevallen is een depressie aanwezig
(geweest) voordat de diagnose ZvP is gesteld, veelal in de laatste drie jaar voor het stellen van
de diagnose.'3"1%2

Psychose

Psychotische symptomen worden gekenmerkt door verlies van realiteitszin. Bij psychose
kunnen zowel wanen als hallucinaties aanwezig zijn. Psychotische symptomen kunnen bij
patiénten met de ZvP op elk moment in het beloop van de ziekte ontstaan, maar worden vooral
in de latere fase van de ziekte veelvuldig gezien, in aanwezigheid van cognitieve stoornissen
of parkinsondementie. Bij 30% van de patiénten treden psychotische symptomen in de eerste
vijf jaar van de ziekte op.'® Bij de hallucinaties komen visuele hallucinaties het meest frequent
voor, maar ook auditieve, tactiele en olfactorische hallucinaties zijn bij patiénten met de 2ZvP
beschreven.™ Wanen kunnen ook voorkomen, hoewel veel minder frequent, en bevatten
meestal thema'’s als ontrouw, vervolging of vergiftiging, armoede en hypochondrie. De mate
waarin de psychotische symptomen leiden tot interferentie in het dagelijks leven is sterk
afhankelijk van de realiteitszin. Wanneer patiénten last hebben van visuele hallucinaties maar
het inzicht is behouden, dan is behandeling vaak niet nodig. Wanneer het inzicht is verloren,
leiden de psychotische klachten vaak tot angst en gedragsstoornissen.

De etiologie van psychotische stoornissen bij de ZvP is complex. Psychotische symptomen
bij patiénten met de ZvP worden veroorzaakt door een combinatie van onderliggende
pathologie (onder andere degeneratie van het cholinerge systeem) en invioeden van gebruikte
dopaminerge medicatie.'** De dopaminerge hypothese als enige verklaring voor het optreden
van hallucinaties is echter niet meer houdbaar, onder meer vanwege het feit dat ook zonder
dopaminerge medicatie psychotische verschijnselen kunnen optreden en dit ook al het geval
was in het pre-levodopatijdperk. De onderliggende pathologie is gerelateerd aan de plaats en
de intensiteit van het voorkomen van lewylichaampjes. Hierdoor worden neuronale functies
verstoord, zoals het visuoperceptieve systeem en de aandacht, en worden neurotransmitters
verminderd afgegeven doordat de producerende neuronen degenereren.'® Dit geeft uiteindelijk
een veranderde corticale activiteit die een psychose kan induceren of onderhouden. Vooral
medicatie met anticholinerge en/of dopaminerge effecten zijn bekend vanwege dit psychose-
inducerende of versterkende effect. Indien psychotische symptomen plotseling ontstaan, moet
direct worden gedacht aan een delier, infectie (bijvoorbeeld blaasontsteking), polyfarmacie
(bijvoorbeeld toevoeging anticholinerge medicatie), of aan een vaak kleine ontregeling in de
metabole en/of elektrolytenhuishouding. Somatisch onderzoek om onderliggend somatisch
lijiden uit te sluiten, is dan geindiceerd voordat de behandeling van de symptomen kan starten.
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Impulscontrolestoornis

Impulscontrolestoornissen (ICS) kunnen worden veroorzaakt door gebruik van dopaminerge
medicatie, waarbij de dopamineagonisten een hoger risico vormen dan levodopa. De
meest voorkomende impulscontrolestoornissen bij de ZvP zijn hyperseksualiteit, compulsief
kopen, pathologisch gokken, compulsief computergebruik, overmatige zucht naar ordenen
en indelen (punding) en eetbuistoornis (binge eating). Ook kan het dopaminedisregulatie-
syndroom voorkomen, dat wordt gekenmerkt door een verslaving aan dopamine. Het
dopaminedisregulatiesyndroom wordt vooral gezien in de latere fase van de ziekte, waarbij
motore en niet-motore responsfluctuaties leiden tot wearing-off en de wearing-offgerelateerde
angstklachten veelvuldig gebruik van dopaminerge medicatie aanjagen.

Deze ICS kunnen bij de patiént veelal gepaard gaan met gevoelens van schuld en schaamte,
waardoor symptomen passend bij ICS weinig spontaan worden gemeld. Het is daarom
van essentieel belang om deze complicatie expliciet uit te vragen, zowel bij patiént als bij
partner (of mantelzorger). Daarnaast kan ICS pas ontstaan na jarenlang medicatiegebruik.
De medicatie geeft vooral een kans op ICS bij patiénten met een specifiek risicoprofiel.
Bekende risicokenmerken zijn een vroeg begin van de ZvP, depressie, voorgeschiedenis
(of familieanamnese) van impulscontroleproblematiek en/of verslaving, impulsiviteit in de
persoonlijkheid.

Angst

Angststoornissen komen veelvuldig voor bij parkinsonpatiénten. Bekende vormen van angst
bij de ZvP zijn paniekaanvallen, sociale fobie of gegeneraliseerde angststoornis (gekenmerkt
door piekeren en ‘beren op de weg zien’). Daarnaast is het van belang aandacht te besteden
aan de wearing-offgerelateerde angst bij mensen met ernstige responsfluctuaties. Doordat veel
patiénten met angstklachten een sterke neiging tot vermijding hebben, leidt angst vaak tot forse
sociale isolatie. Patiénten herkennen vaak niet de angst bij zichzelf, omdat veel symptomen
van angst (spierspanning, tremor, autonome symptomen) ook bekend zijn als klassieke
parkinsonsymptomen. Hierdoor worden de klachten vaak niet door patiént en zorgverlener
herkend en erkend.

Anamnese

De rol van de verpleegkundige bestaat voor een belangrijk deel uit 1) het signaleren van
problemen in het cognitief functioneren (stemming, emotie en gedrag), 2) doorverwijzing
voor diagnostiek (waaronder uitgebreid onderzoek naar het cognitief functioneren) door
een psycholoog of psychiater, en vooral 3) voorlichting en educatie geven aan patiént en
mantelzorger. Voor het signaleren kan de verpleegkundige gebruikmaken van vragenlijsten
en/of screeningsinstrumenten. In tekstblok 6 zijn de screeningsinstrumenten uiteengezet
(bijlage 8 Overzicht meetinstrumenten) die vanuit de literatuur voorhanden zijn. De aanvullende
verdiepingsvragen geven de verpleegkundige voldoende handreikingen om inzicht te krijgen in
de eventuele cognitieve problematiek en de noodzaak om wel of niet door te verwijzen.
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Interventies

De richtlijnwerkgroep is van mening dat de verpleegkundige een belangrijke rol heeft bij de
signalering en het (h)erkennen van problematiek. Hierbij geeft de verpleegkundige in eerste
instantie uitleg en adviseert zij de patiént hoe hij in de dagelijkse context met de problematiek
kan omgaan. Daarnaast kan de verpleegkundige meetinstrumenten gebruiken om samen met
de patiént en mantelzorger de klachten te objectiveren, en kan zij vervolgens doorverwijzen naar
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verpleegkundig specialisten GGZ of gedragstherapeutisch medewerkers) met expertise op het
gebied van de 2ZvP.

Naast de interventies die worden beschreven in bovenstaande richtlijnen, beveelt de richtlijn-

werkgroep aan dat de verpleegkundige ten minste aandacht besteedt aan:

e voorlichting en educatie aan de patiént en de mantelzorger (verwijzing naar PPEP4AI);

e activering/dagstructuur (belangrijk voor dementie, apathie, depressie);

e ondersteuning aan de mantelzorger (hoofdstuk 4.4.1 en met name wanneer sprake is van
ICS/psychose);

e consultatie gespecialiseerde zorgverleners voor diagnostiek en behandeling (bijvoorbeeld
CGT, psychologische of psychiatrische begeleiding en medicamenteuze behandeling).

Aanbeveling

De richtlijnwerkgroep is van mening dat verpleegkundige interventies op basis van al bestaande
richtlijnen kunnen worden aangeboden, waarbij het van belang is om de verpleegkundige interventies
te beoordelen op de toepasbaarheid bij de individuele parkinsonpatiént.

De verpleegkundige dient ten minste aandacht te besteden aan:

e voorlichting en educatie aan de patiént en de mantelzorger (eventueel verwijzing naar PPEP4AI);

e activering/dagstructuur (belangrijk voor dementie, apathie, depressie);

e ondersteuning aan de mantelzorger (hoofdstuk 4.4.1 en met name wanneer sprake is van ICS/
psychose);

e consultatie gespecialiseerde zorgverleners voor diagnostiek en behandeling (bijvoorbeeld CGT,
psychologische of psychiatrische begeleiding en medicamenteuze behandeling).

4.2.2 Vermoeidheid

De ZvP gaat gepaard met een verminderd uithoudingsvermogen en met mentale en fysieke
vermoeidheid die beide onafhankelijk van elkaar kunnen voorkomen.'#-14% De oorzaak van
vermoeidheid is nog niet goed begrepen, maar het is waarschijnlijk dat multipele factoren
een rol spelen zoals lichamelijke componenten, depressie, dyspnoe en slaapstoornissen.
Uit onderzoek blijkt dat de ervaren vermoeidheid relatief ongerelateerd is aan de mate van
motorische problemen en dat de klacht vermoeidheid ook bij patiénten zonder depressie
voorkomt.'” Vermoeidheid kan wisselen over de dag en neemt vaak toe in de loop van de
dag. Bovendien is het deels afhankelijk van het effect van de medicijnen. Overstimulatie of een
gebrek aan prikkels kan vermoeidheid verergeren.

Bij parkinsonpatiénten die veel last hebben van vermoeidheid of van ‘on-off’-fluctuaties is het
van belang de eventuele relatie hiervan met activiteiten en/of medicatie-inname nauwkeurig te
inventariseren. Dit geeft handvatten voor interventies gericht op een betere afstemming van
activiteiten (belasting) op de mogelijkheden van de persoon (belastbaarheid).
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Aanbevelingen
¢ Bij een parkinsonpatiént dienen de dagactiviteiten te worden geinventariseerd, om de belasting en
belastbaarheid in beeld te brengen. Daarbij zijn de volgende aspecten van belang:?

— aard, tijdstip en duur van activiteiten (tijdsbesteding);

— de mate van lichamelijke en/of geestelijke inspanning (belasting) van de activiteit;

— de mate van vermoeidheid;

— tijdstippen van medicijninname en het effect ervan.

¢ De patiént dient inzicht te krijgen in zijn mogelijkheden en hetgeen realistisch is, gezien de

(mogelijke) beperkingen (psycho-educatie). Bespreek met patiént de mogelijke oorzaken,

symptomen en welke factoren van invioed zijn.

* Draag zorg voor of ondersteun bij de inname van voeding. Voeding dient voldoende energetische

waarde te hebben.* 15

¢ Bevorder lichamelijke oefening om de conditie en gezondheid in stand te houden of te verbeteren
(hoofdstuk 4.3.2).%°

e Herstructureer samen met de patiént en mantelzorger de dagactiviteiten wanneer er sprake is van
disbalans. Wissel periodes van rust en activiteit af. Indien nodig kunnen zelfzorgactiviteiten worden
overgenomen.

e Stimuleer ontspanningstherapie.'*®

¢ Bij (dreigende) beperkingen in het functioneren van een patiént door vermoeidheid kan de
verpleegkundige de volgende zorgverleners consulteren:

— ergotherapeut voor intensievere begeleiding, om een passend evenwicht te vinden tussen
belasting en belastbaarheid bij dagactiviteiten;

— Slaapcentrum/specialist, indien algemene slaapadviezen onvoldoende effect hebben, wanneer
vermoeidheid sterk samenhangt met slechte slaapkwaliteit, zodat kan worden gekeken of er
medische interventies of adviezen zijn die de slaapkwaliteit kunnen verbeteren;

— revalidatiearts bij beperkingen in (dreigende) belastbaarheid van de patiént, waarbij een muilti-
disciplinaire aanpak gewenst is.

4.2.3 Slaap

Tussen 70% en 90% van de patiénten met de ZvP ervaart slaapproblemen. Deze zijn van grote
invioed op het functioneren van de patiént en diens omgeving.'®" Slaapstoornissen kunnen
worden onderverdeeld in drie categorieén, te weten in- en doorslaapproblemen, hypersomno-
lentie (overmatige slaperigheid overdag) en parasomnieén (vreemd gedrag in de slaap zoals
schoppen en slaan). Vrijwel alle parkinsonmedicatie kan de slaap negatief beinvioeden.

Op in- en doorslaapproblemen kunnen meerdere factoren van invioed zijn, zoals het
verschuiven van de biologische klok, verminderde slaapbehoefte of inadequate slaaphygiéne.
Motorische klachten, zoals akinesie of bradykinesie (leiden tot moeite met omdraaien in bed),
krampen, dystonie, kunnen tot slaapverstoring leiden. Ook neuropsychiatrische aandoeningen
(bijvoorbeeld hallucinaties, wanen) kunnen de slaap negatief beinvioeden. Vooral depressie is
sterk geassocieerd met het optreden van slaapproblemen. 2

Veelvoorkomende oorzaken van slaperigheid overdag (hypersomnolentie) zijn een verstoorde
nachtelijke slaap en bijwerkingen van parkinsonmedicatie. Daarnaast kan de ZvP gepaard gaan
met een primaire vorm van excessieve slaperigheid overdag.
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Onder parasomnieén worden onder andere verstaan REM-sleep Behavior Disorder (RBD),
Periodic Limb Movement Disorder (PLMD), Confusional Arousal (verward wakker worden uit
diepe slaap) en motorische onrust door nachtmerries. Met name de RBD is een aan parkinson
gekoppelde slaapstoornis, waarbij patiénten door verlies van de normale spierverslapping in
de REM-slaap hun dromen beginnen uit te leven.®

Een voor MSA specifieke slaapstoornis is nachtelijke stridor. Deze is geassocieerd met een
verkorte overleving en dient daarom herkend en zo mogelijk behandeld te worden.

In Nederland zijn diverse gespecialiseerde centra voor slaapstoornissen waar specifieke
expertise op het gebied van slaapgeneeskunde aanwezig is. Dergelijke experts kunnen worden
ingeschakeld bij complexe problematiek of indien uitgebreid diagnostisch onderzoek nodig is.

Aanbevelingen
* Bij een parkinsonpatiént met slaapproblemen dient een slaapanamnese te worden afgenomen. De
slaapkwaliteit kan worden geinventariseerd met behulp van het slaap/waakdagboek, de SCOPA-
slaap, (Modified) Epworth Sleeping Score of de Pittsburgh Quality of Sleep Index. Aanvullende
anamnese-items zijn:
— aanwezigheid van depressie en nycturie;
— sleep-onset insomnie (latentie > 30 min), frequent ontwaken, parasomnieén, nachtelijke stridor
en slaperigheid overdag;
— impact van slaapproblemen op mantelzorger;
— nachtelijke ‘on-off’-fluctuaties;
— slaaphygiéne.
¢ Bjj slaapproblemen dient de verpleegkundige aandacht te besteden aan slaaphygiéneadviezen, zoals:
— alleen gaan slapen als men echt moe is (voorkomt lang wakker liggen). Geen dutjes of middag-
slaap tussendoor. Indien patiént niet zonder middagslaap kan, beperk dit tot max. één uur en
voor 15.00 uur;
— creéer regelmaat in het opstaan en slapen gaan;
— ontspannende activiteiten voor het slapen gaan;
— de slaapkamer en het bed dienen rustig en comfortabel zijn;
— ten minste vier tot zes uur voor het slapen geen alcohol of cafeinehoudende producten (koffie,
thee, cola, chocolademelk, melk en cacao) drinken;
— vermijd angsten, spanningen en emoties voor het slapen. Eén uur voor het slapen geen prikkels
van televisie, tablet of computer.
¢ Bij nachtelijke ‘on-off’-fluctuaties dient in overleg met de neuroloog de parkinsonmedicatie te
worden aangepast.
¢ Bij motorische problemen (bijvoorbeeld transfers of draaien in bed) kan consultatie van een fysio-
therapeut of ergotherapeut worden overwogen.
¢ Bij complexe slaapproblemen overweegt de behandelend arts de consultatie van een arts
met aandachtsgebied slaapstoornissen, al dan niet werkzaam binnen een gespecialiseerd
slaapcentrum.
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4.2.4 Voeding en lichaamsgewicht

Parkinsonpatiénten ervaren problemen met de opname van voeding en handhaving van het
lichaamsgewicht. Hieronder volgt een overzicht van de problemen die zich kunnen voordoen
bij parkinsonpatiénten:

Tekstblok 8. Factoren die van invloed zijn op de opname van voeding en het
lichaamsgewicht

ICF

Bewegingssysteem * ‘On-off’-fluctuaties: in ‘off’-periodes nemen de parkinsonsymptomen toe
en aan beweging en is de kans op verslikken groter."

verwante functies ¢ Medicatie wordt vaak 30-60 minuten voorafgaand aan de maaltijd

ingenomen, wat kan leiden tot onvoldoende ‘on’ tijdens de maaltijd.
¢ Rigiditeit van de tong: vermindert zelfreinigend vermogen van de mond.

Mentale functies e Stemmingsproblemen kunnen gepaard gaan met een verminderde eetlust
en gewichtsverlies, maar ook met een toegenomen eetlust en gewichtstoe-
name. Door moeite met dubbeltaken tijdens opname van voeding is het
lastig twee dingen tegelijk uit te voeren, zoals het voeren van een gesprek
tijdens het eten of het handhaven van een goede houding en slikken. Door
vermoeidheid is er risico van een verminderde intake.

Energieniveau * Door vermoeidheid is er risico van een verminderde intake.

Functies van het e Kauwen en slikken: kauw- en slikstoornissen zijn symptomen die meestal
spijsverterings- later in het ziekteproces voorkomen.! Hypokinesie en rigiditeit in het
stelsel mondgebied kunnen leiden tot kauw- en slikstoornissen. Bij kauw- en

slikstoornissen worden problemen ervaren als traag kauwen, traag of laat
slikken, moeite met het eten of drinken van bepaalde consistenties en
verslikken in vioeistoffen of vaste voeding.

e Speekselverlies wordt veroorzaakt door verminderd (te weinig of te laat)
automatisch slikken, onvoldoende mondsluiting en/of slechte hoofd-/
zithouding. Onvoldoende mondsluiting zorgt ervoor dat in rust, maar
vooral ook tijdens inspanning (in voorovergebogen houding) het opge-
hoopte speeksel uit de mond loopt.’

* Gewichtsverlies: kan het gevolg zijn van motorische fluctuaties (dyskine-
sieén) waardoor er sprake is van een hogere energiebehoefte. De oorzaak
van gewichtsverlies is meestal multifactorieel, waarbij sprake is van
disbalans tussen energie-inname en -behoefte.

* Gewichtstoename: als gevolg van een gewijzigd leef-, beweeg- en
voedingspatroon (inactiviteit van patiénten en de bijwerkingen van de
behandeling met dopamineagonisten of DBS) kunnen obsessief eetgedrag
en gewichtstoename voorkomen. 153

Externe factoren e Slechtpassend gebit of gebitsproblemen.

Bij ondervoeding wordt geadviseerd om een screeningsinstrument te kiezen met een indicator
voor onbedoeld gewichtsverlies en de indicator BMI. Hiervoor komen in aanmerking de
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Malnutrition Universal Screening Tool (MUST) en Short Nutritional Assessment Questionnaire
(SNAQ) (bijlage 8 Overzicht meetinstrumenten). Het advies is om patiénten met de ZvP jaarlijks
te screenen op (het risico van) ondervoeding.

Aanbevelingen
Om inzicht te krijgen in de vraag welke problemen de patiént ervaart bij de opname van voeding en
lichaamsgewicht inventariseert de verpleegkundige tijdens de anamnese de volgende items:
¢ gebruikelijk gewicht, huidig gewicht, gewichtsverloop, lengte;
* huidig leef-, eet- en beweegpatroon;
® beinvioedende factoren, zoals stemming, maligniteit of endocriene problemen;
¢ behandeling van de ZvP:
— diepe hersenstimulatie;
— medicamenteuze behandeling met dopamineagonisten waardoor obsessief eetgedrag mogelijk
is;
— aanwezigheid van dyskinesieén;
— bijwerking van psychofarmaca (behandeling van psychotische symptomen bij de ZvP).
¢ hoeveelheid inname van drinkvocht en voeding, tijldsduur van de maaltijden;
e symptomen die wijzen op een vertraagde maaglediging (hoofdstuk 4.1.2);
e problemen met kauwen en slikken, frequentie van verslikken;
* toegenomen speekselverlies (bijvoorbeeld een nat kussen ’s nachts) of het gevoel dat speeksel
zich ophoopt in de mond;
e moeite met het hanteren van bestek of hulpmiddelen tijldens de maaltijd;
® aanwezigheid van participatieproblemen gerelateerd aan eten en drinken, zoals het vermijden van
eten in gezelschap.

Patiénten met de ZvP dienen jaarlijks met een screeningsinstrument (MUST of SNAQ) te worden
gescreend op (het risico van) ondervoeding.*

Interventies

Uitgangsvraag: Welke verpleegkundige interventies zijn effectief ter verbetering van de opname
van voeding en lichaamsgewicht bij parkinsonpatiénten?

Mogelijke interventies zijn:

A. voorlichting en educatie;

. verminderen van risico van verslikken;

O w

voorkomen van onbedoeld gewichtsverlies en/of ondervoeding;

o

ondersteuning bij het geven van sondevoeding;

m

voorkomen van gewichtstoename/overgewicht;

Ad A Voorlichting en educatie

De verpleegkundige geeft informatie over de opname van voeding bij de ZvP op functie-,
activiteiten- en participatieniveau en bespreekt onder andere:

e het voorkomen van problemen bij de opname van voeding bij de ZvP;

¢ interactie van eiwitten met antiparkinsonmedicatie (hoofdstuk 4.1.2);

e mogelijke zorgverleners en behandeling (logopedie, ergotherapie, diétetiek).
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Ad B Verminderen van risico van verslikken

Bij slikproblemen kan de patiént verwezen worden naar de logopedist voor diagnostiek en
advies. Om het risico van verslikken te voorkomen of te verminderen is een samenwerking
tussen de logopedist en de verpleegkundige nodig. De logopedische behandeling van het
kauw- en slikprobleem kan bestaan uit het toepassen van compensaties of revalidatie-
en oefentechnieken. Eén van de compensaties die kunnen worden toegepast bij ernstige
slikproblemen, is het voorkomen van dubbeltaken (bijvoorbeeld niet praten tijdens de maaltijden)
of het aanpassen van de consistentie van de voeding. De logopedist bepaalt of aanpassing
van consistentie nodig is en welke consistentie een patiént veilig en efficiént kan slikken. De
verpleegkundige heeft met name in de preorale fase (de fase voorafgaand aan het verwerken
in de mond) een taak, en wel bij het screenen en signaleren of verminderen van factoren die
het risico op eet- en drinkproblematiek en verslikken versterken, zoals vermoeidheid, houding
en dubbeltaken. De verpleegkundige past slikinterventies toe op advies van de logopedist. Bjj
verandering van consistenties is het aan te raden de patiént een diétist te laten consulteren om
tot een volwaardige voeding te komen.

Bij het ondersteunen van parkinsonpatiénten bij de opname van voeding dient de
verpleegkundige rekening te houden met ‘on-off’-fluctuaties. In de ‘off’-periode neemt de
aanwezigheid van parkinsonklachten toe en kost het de patiént meer moeite om activiteiten
uit te voeren. Het is van belang dat de verpleegkundige deze ‘on-off’-fluctuaties herkent en
hierop anticipeert door eten en drinken te plannen in de ‘on’-periode. De fluctuaties kunnen
gedeeltelijk worden verminderd door aanpassingen in de medicatie, waarvoor de patiént
contact kan opnemen met de neuroloog of verpleegkundige. Het uitvoeren van dubbeltaken
(zoals zelfstandig eten en handhaven houding) kan het risico van verslikken vergroten. De
verpleegkundige kan:

e ‘on-off’-fluctuaties inventariseren;

e adviseren dubbeltaken te vermijden;

¢ adviseren maaltijdactiviteiten in de ‘on’-periode uit te voeren.

Ad C Voorkomen van onbedoeld gewichtsverlies en/of ondervoeding
Onbedoeld gewichtsverlies verhoogt het risico van ondervoeding. De precieze oorzaak van
het gewichtsverlies bij patiénten met de ZvP is echter nog onduidelijk en vaak multifactorieel.*
Gewichtsverlies ontstaat door een disbalans tussen de energie-inname en energiebehoefte.
De richtlijn ‘Diétetiek bij de ZvP’# bevat adviezen voor onbedoeld gewichtsverlies en/of
ondervoeding:
¢ indien nodig (bijvoorbeeld bij risico van ondervoeding), adviseer de patiént zichzelf tijdelijk
vaker te wegen dan één keer per maand;
e bij een matig risico van ondervoeding (vastgesteld met behulp van een gevalideerd
screeningsinstrument), geef algemene adviezen:
- meerdere kleine maaltijden per dag;
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- extra (hartig) beleg op brood;
- gebruik van vollemelkproducten;
- gebruik van energierijke tussenmaaltijden.

e bij een hoog risico van ondervoeding (vastgesteld met behulp van een gevalideerd
screeningsinstrument), pas de algemene adviezen toe;

¢ indien de patiént een eiwitbeperkt dieet volgt als behandeling van ‘on-off’-fluctuaties, heeft
bij ondervoeding een eiwitverrijkt dieet toch voorrang. De eerste weken moet worden
bijgehouden of de eiwitverrijking invioed heeft op verergering van de klachten die de patiént
met de ZvP ervaart. Nemen de klachten toe, dan kan de levodopa in overleg met de
neuroloog worden aangepast. Ook kan het tijdstip van de maaltijd worden aangepast in
overleg met patiént en mantelzorger;

¢ indien met aanpassingen onvoldoende voedingsinname wordt bereikt, kan in overleg met
de patiént, diétist en neuroloog worden overgegaan op sondevoeding. De verpleegkundige
heeft hierin een ondersteunende rol naar patiént en naasten.

Ad D Ondersteuning bij het geven van sondevoeding

Bij patiénten met de ZvP zijn slikstoornissen pas in de latere fasen van de ziekte zo ernstig dat
het toepassen van sondevoeding noodzakelijk is. Een studie met uitsluitend parkinsonpatiénten
in Hoehn en Yahr-stadium 4 of 5 liet zien dat 68% een slikstoornis had, van wie 24% zo ernstig
dat sondevoeding noodzakelijk was.'®* Sondevoeding kan worden overwogen bij patiénten
met de ZvP bij wie, ondanks individuele dieetadvisering en dieetaanpassingen, onvoldoende
orale inname mogelijk is.

Om de competitie tussen eiwitten uit de sondevoeding en levodopa te beperken, kan
sondevoeding beter in porties worden toegediend, waarbij de medicatie een half uur voor het
toedienen van porties wordt ingenomen of toegediend (hoofdstuk 4.1.2). Ook aanvullende
sondevoeding gedurende de nacht is mogelijk. Bij continue sondevoeding gedurende 24 uur is
de competitie tussen eiwitten en levodopa waarschijnlijk beperkt, doordat de hoeveelheid eiwit
die per uur wordt toegediend laag is. Mocht er bij continue sondevoeding competitie optreden
tussen de levodopa en de eiwitten uit de sondevoeding, dan kan deze worden beperkt door
een half uur voor het innemen van de levodopa de pomp stil te zetten, vervolgens de levodopa
in te nemen en een half uur na de inname de pomp weer aan te zetten. Indien de patiént voor
de nacht geen levodopa gebruikt, kan ook worden overwogen om ’s nachts te kiezen voor een
eiwitrijke sondevoeding en overdag voor een sondevoeding met een lagere hoeveelheid eiwit,
waarbij de berekende eiwitbehoefte het uitgangspunt blijft. In overleg met een diétist kan de
soort en hoeveelheid sondevoeding worden aangepast.

Indien bij ondervoeding gebruik wordt gemaakt van een eiwitverrijkte sondevoeding en dit tot
een slechtere respons leidt, dan moet in overleg met de neuroloog de hoeveelheid levodopa
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worden aangepast. Indien dit niet mogelijk is, kan worden besloten de totale eiwitinname te
beperken door te kiezen voor een sondevoeding met een lager eiwitgehalte.

Ad E Voorkémen van gewichtstoename/overgewicht

Ongewenste gewichtstoename kan leiden tot een verhoogd risico van het ontstaan van het

metabool syndroom, diabetes mellitus en hart- en vaatziekten. De verpleegkundige interventies

bestaan uit:

e het observeren van de aanwezigheid van obsessief eetgedrag door het gebruik van
dopamineagonisten. Bij de aanwezigheid van obsessief eetgedrag dient de neuroloog de
dosering te verlagen of de behandeling met dopamineagonisten volledig te staken;

¢ interventies bij de behandeling met diepe hersenstimulatie, te weten:

- de patiént voorafgaand aan de behandeling informeren dat er (ongewenste)
gewichtstoename kan optreden na DBS;

- de patiént adviseren om gewichtsverloop na behandeling te volgen en bij ongewenste
gewichtstoename dit te bespreken met de verpleegkundige. In overleg kan de patiént
worden verwezen naar een diétist.

Ad F Mondverzorging

Parkinsonpatiénten hebben door rigiditeit van de tong een verminderd zelfreinigend vermogen
van de mond, waardoor een toename van verontreinigd speeksel ontstaat. Het verslikken
in verontreinigd speeksel geeft een verhoogd risico van een aspiratiepneumonie. De
verpleegkundige dient aandacht te besteden aan de mondverzorging.

Aanbevelingen
De verpleegkundige interventies bij problemen op het gebied van opname van voeding en hand-
having van lichaamsgewicht bestaan uit:
¢ Voorlichting en educatie over problemen met de opname van voeding bij de ZvP
— het voorkomen van problemen op het gebied van de opname van voeding bij de ZvP;
— interactie van eiwitten met antiparkinsonmedicatie (hoofdstuk 4.1.2);
— mogelijke zorgverleners en behandeling (logopedie, ergotherapie, diétetiek).
¢ Verminderen risico van verslikken (consulteren van logopedist)
— adviseer maaltijdactiviteiten in de ‘on’-periode;
— adviseer dubbeltaken te vermijden;
— inventariseer indien nodig ‘on-off’-fluctuaties.
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e Voorkomen van onbedoeld gewichtsverlies en/of ondervoeding*
— bij laag — matig risico van ondervoeding, algemene adviezen toepassen:
- meerdere kleine maaltijden per dag;
- extra (hartig) beleg op brood;
- gebruik van vollemelkproducten;
- gebruik van energierijke tussenmaaltijden bij een hoog risico van ondervoeding.
— ondersteuning bij het geven van sondevoeding (consulteren van diétist).
® Voorkomen van gewichtstoename/overgewicht*
— bij obsessief eetgedrag door het gebruik van dopamineagonisten:
- in overleg met de neuroloog verlagen van de dosering of volledig staken van de behandeling
met dopamineagonisten.
— bij een behandeling met diepe hersenstimulatie:
- patiént voorafgaand aan de behandeling informeren dat er (ongewenste) gewichtstoename
kan optreden na DBS;
- patiént adviseren om gewichtsverloop na behandeling te volgen en bij ongewenste
gewichtstoename dit te bespreken met de verpleegkundige (evt. inschakelen diétist).
¢ Mondverzorging bij patiénten met een slikstoornis.

4.2.5 Mictie
Mictiestoornissen komen veel voor bij patiénten met de ZvP. De prevalentie bij parkinson-
patiénten varieert van 24% tot 96%.'%% Nycturie is veruit het grootste probleem en komt voor
bij meer dan 60% van de parkinsonpatiénten.5% Mictiestoornissen bij de ZvP komen voor
in alle stadia en nemen toe in intensiteit door progressie van de ziekte, leeftijd en motorische
symptomen.®":1% De meest voorkomende mictiestoornissen bij patiénten met de ZvP zijn:
e Qveractieve blaas (OAB)
Bij een overactieve blaas kan een set symptomen worden onderscheiden:'®°
- aandrang: de patiént ervaart plotselinge aandrang om de blaas te ledigen, waarbij het
moeilijk of niet mogelijk is om het toiletbezoek uit te stellen;
- frequente mictie (pollakisurie): de frequentie is meer dan zeven keer per dag;
- nycturie: meer dan één keer per nacht urineren;
- urge-incontinentie, de blaaslediging vindt plaats gelijk wanneer er aandrang wordt
gevoeld (vaak al voor het toilet wordt bereikt).

e \erminderde blaaslediging

Parkinsonpatiénten kunnen moeite hebben met de blaaslediging. Dit kan enerzijds worden
veroorzaakt door een sluitspier die onvoldoende ontspant op het moment dat de blaas
wil ledigen of door de blaasspier die zich onvoldoende samentrekt (door bijvoorbeeld
rigiditeit of bradykinesie) om de urine uit te drijven. Dit laatste is belangrijk omdat onvolledig
blaaslediging kan leiden tot achterblijven van urine, waardoor een urineweginfectie kan
ontstaan. Patiénten kunnen moeite hebben met het starten van de blaaslediging (hesitatie)
als gevolg van ‘on-off’-fluctuaties. Gebrek aan codrdinatie tussen de sluitspier en de blaas
of het moeilijk kunnen ontspannen kan leiden tot problemen bij het ledigen van de blaas.
Dit is ook bekend als dyssynergie.
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Anamnese

Gebaseerd op de klachten en problemen die in de literatuur zijn beschreven, zou de

verpleegkundige bij het afnemen van de anamnese onder meer aan de volgende aspecten

aandacht moeten besteden:

e frequentie van plassen, hoeveelheid urine per keer, verhoogde aandrang, de mogelijkheid
tot het uitstellen van het urineren en de duur daarvan, nycturie en gebruik van
incontinentiemateriaal;

e het begin en de duur van de symptomen;

e aanwezigheid van obstipatie;

e relatie tussen ‘on-off’-fluctuaties (ook 's nachts);

* impact op het dagelijks leven;

e vochtinname (inventariseren inname cafeinehoudende dranken en alcohol);

e functionele en cognitieve stoornissen (ontstaan van hallucinaties);

e urineweginfecties;

¢ medicatie antidiuretica en tijdstip van inname.

Er is geen evidentie bij parkinsonpatiénten dat het gebruik van een mictiedagboek leidt tot een

betere diagnosestelling of het effect kan voorspellen van de behandeling (bijlage 8 Overzicht

meetinstrumenten). De richtlijnwerkgroep is echter van mening dat een mictiedagboek

voorafgaand of na het consult kan bijdragen aan het bepalen van de zorgvraag. Door middel

van het mictiedagboek wordt de mictiefrequentie overdag en ’s nachts geobjectiveerd. Op

basis van deze informatie kan worden besloten:

e of een blaasscan nodig is (bijvoorbeeld bij kleine hoeveelheden urine, onevenredige intake/
output, frequentie urineweginfecties, slecht uitplassen);

¢ welke uitleg kan worden gegeven aan patiénten;

e of het nodig is een bekkenfysiotherapeut, uroloog of continentieverpleegkundige te
consulteren.

In de Multidisciplinaire richtlijn ZvP® wordt bij mictiestoornissen een (pre- en postmictie-)
blaasscan aanbevolen. Bij een postmictieblaasscan met een residu >100 ml, waarbij de patiént
eveneens klachten ervaart, dient overleg plaats te vinden met de arts. Daarnaast kan een
urineanalyse plaatsvinden om te screenen op infectie bij subacuut optredende mictiestoornissen
en/of plots optredende verslechtering van parkinsonklachten (urinesediment en urinekweek).
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Aanbevelingen

Het is aan te bevelen dat de verpleegkundige bij de anamnese van blaasklachten bij een

parkinsonpatiént:

¢ informeert naar klachten over de frequentie, aandrang, kunnen ophouden, aanwezigheid van
obstipatie en nycturie;

e ‘on-off’-fluctuaties (ook ’s nachts) en functionele en cognitieve stoornissen observeert;

® 70 nodig bepaalt of er sprake is van een blaasresidu. Bij een postmictieblaasscan met een residu van
> 100 ml, waarbij de patiént eveneens klachten ervaart, dient overleg plaats te vinden met de arts;

® bepaalt of er sprake is van een urineweginfectie door middel van urinesediment of urinekweek.

Het is te overwegen om een parkinsonpatiént voor het consult gedurende drie dagen een mictiedag-
boek te laten invullen.

Interventies

Uitgangsvraag: Welke verpleegkundige interventies hebben een positief effect op de
behandeling van mictiestoornissen bij de ZvP?

Mogelijke interventies zijn:

A. voorkomen en behandelen van obstipatie (hoofdstuk 4.2.6);

B. leefstijladviezen;

blaastraining;

praktische hulpmiddelen;

gebruik van katheters en incontinentiemateriaal.

moo

De behandeling van mictiestoornissen bestaat uit een combinatie van medicamenteuze
interventies en verpleegkundige interventies. Voor de (onderbouwing van de) medicamenteuze
interventies wordt verwezen naar de Multidisciplinaire richtlijn ZvP.

Ad A Voorkomen en behandelen van obstipatie
Het is van belang dat obstipatie wordt voorkomen. Obstipatie kan namelijk druk veroorzaken
op de blaas, waardoor klachten verergeren (hoofdstuk 4.2.6).

Ad B Leefstijladviezen

Er is onvoldoende bewijs bij parkinsonpatiénten dat cafeine een aantoonbaar diuretisch effect
heeft. De richtlijnwerkgroep is dan ook van mening dat het effect van cafeinevermindering op
OAB bij parkinsonpatiénten te verwaarlozen is.

Er is eveneens onvoldoende bewijs bij parkinsonpatiénten voor een aanbevolen hoeveelheid
vochtinname bij de behandeling van mictieproblemen. De richtlijnwerkgroep volgt daarom
de gangbare richtlijnen voor een gezonde leefstijl. Voor volwassenen (ook ouderen) wordt
1,5-2,0 liter drinkvocht geadviseerd.'®'%"Aan patiénten met nycturie wordt geadviseerd om
vier uur voor het naar bed gaan de vochtinname te verminderen en het effect na drie weken
te evalueren,'®®
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Ad C Blaastraining
Blaastraining helpt de patiént om weer controle te krijgen over de blaas en helpt de capaciteit
van de blaas te ‘normaliseren’.'®? Patiénten met urgencyproblemen ontwikkelen de gewoonte
om steeds vaker naar het toilet te gaan om ongelukken te voorkomen. Dit leidt tot een
beperkte blaascapaciteit, waardoor de klachten kunnen toenemen. Blaastraining bestaat uit
drie componenten, namelijk 1) patiénteducatie, 2) trainen van blaascapaciteit (timed-voiding)
en bekkenbodemspieren en 3) positieve feedback (ondersteuning en aanmoediging).'®® De
verpleegkundige consulteert voor het trainen van blaascapaciteit (en bekkenbodemspieren) een
gespecialiseerde bekkenfysiotherapeut of continentieverpleegkundige. De richtlijnwerkgroep
geeft voor patiénteducatie en positieve feedback de volgende instructies:
e geef de patiént informatie over het normale mictiepatroon, mictiestoornissen bij de ZvP en
leefstijladviezen (vochtinname en het verkleinen van vochtinname op specifieke momenten);
e |aat de patiént in een veilige setting proberen zo veel mogelijk op een vast tijdstip naar
het toilet te gaan en naar het toilet gaan ‘voor het geval dat’ te vermijden. Laat de patiént
afleiding zoeken wanneer er aandrang is om te plassen;
e J|aat de patiént gebruikmaken van een mictiedagboek om inzicht te krijgen in het
mictiepatroon. Bespreek met de patiént de resultaten.

Indien na vier tot zes weken bovenstaande instructies niet hebben geleid tot verbetering, heeft
langer doorgaan geen zin en dient een gespecialiseerde bekkenfysiotherapeut of continentie-
verpleegkundige te worden geraadpleegd.

Ad D Praktische hulpmiddelen

Mictiestoornissen kunnen bij parkinsonpatiénten ook een indirecte oorzaak hebben
(immobiliteit, verwardheid en beperkingen in aan- en uitkleden). Het advies is dan om te zoeken
naar praktische oplossingen als aangepaste kleding (bijvoorbeeld met klittenbandsluiting),
aangepaste toiletgang en hulpmiddelen zoals toiletverhoger voor een ontspannen houding
op het toilet (zittende in plaats van staande houding). Een urinaal of een postoel naast het
bed voorkomt de noodzaak tot nachtelijk wandelen naar het toilet. Ook is het belangrijk dat
de omgeving naar het toilet 's nachts voldoende verlicht is, zodat het risico van valincidenten
vermindert.

Ad E Gebruik van katheters en incontinentiemateriaal

Bij incontinentie is incontinentiemateriaal van belang om lekkage te voorkomen. Wanneer de
patiént incontinentiemateriaal gebruikt, dient aandacht te worden besteed aan de bescherming
van de omliggende huid, door niet frequent te wassen en zo nodig een barrierecreme toe te
passen.'®* Aangezien bij parkinsonpatiénten nycturie een veelvoorkomend probleem is, kan
worden overwogen om voor de nacht bij mannen gebruik te maken van een condoomkatheter.
Hierbij dient echter te worden opgemerkt dat deze los kan raken en huidproblemen aan de
penis kan veroorzaken.'®? Als incontinentiemateriaal tekortschiet, kan in overleg met de arts
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worden overwogen of intermitterend katheteriseren (indien er sprake is van een residu), een
transurethrale of suprapubische verblijfskatheter een optie is.

Aanbevelingen

Verpleegkundige interventies bij mictiestoornissen zijn:

e voorkomen en behandelen van obstipatie (zie hoofdstuk 4.2.6);

e |eefadviezen: 1,5-2,0 liter drinkvocht voor volwassenen;

* bij patiénten met nycturie vier uur voor het naar bed gaan de vochtinname te verminderen en het
effect na drie weken te evalueren;

¢ blaastraining, bestaande uit patiénteducatie en positieve feedback gedurende maximaal vier tot
zes weken;

e praktische hulpmiddelen.

Indien er blijvend sprake is van mictieproblemen na vier tot zes weken, kunnen medicamenteuze

adviezen worden overwogen in overleg met arts volgens de Multidisciplinaire richtlijn ZvP®, of kunnen

de volgende zorgverleners in consult worden gevraagd:

® yroloog bij aanhoudende blaasklachten met onvoldoende effect op medicatie;

® bekkenfysiotherapeut voor bekkenbodemoefeningen of biofeedback;

e continentieverpleegkundige voor advies omtrent incontinentiemateriaal/katheter, condoomkatheter,
bekkenbodemoefeningen of biofeedback;

e ergotherapeut voor het initiéren van praktische toiletfaciliteiten in de thuissituatie en/of het verbe-
teren van bedmobiliteit.

In een late fase van de ZvP kunnen de volgende aanvullende verpleegkundige interventies worden
overwogen:

e gebruik van incontinentiemateriaal;

® aanbieden van praktische hulpmiddelen (urinaal, postoel, toiletverhoger);

e verzorgen van katheter/condoomkatheter.

4.2.6 Defecatie

Obstipatie komt voor bij 30-35% van de patiénten met de ZvP.'%'% De pathofysiologie
wordt deels bepaald door het optreden van neurodegeneratie in de plexus myentericus in
het maag-darmkanaal.’®” Immobiliteit en een verminderde vocht- en/of vezelinname kunnen
tevens een rol spelen. Bij 80% van de patiénten is er sprake van een langere transporttijd in de
darm.* Obstipatie kan al ontstaan voordat de diagnose ZvP wordt gesteld en komt veel voor bij
patiénten met MSA.'®” Obstipatie kan leiden tot een onvoorspelbare opname van de parkinson-
medicatie, waardoor ‘on-off’-fluctuaties kunnen ontstaan of verergeren, maar obstipatie geeft
de patiént ook veel ongemak.'®” Er is sprake van obstipatie bij volwassenen bij ten minste twee
van de volgende symptomen: 68

e defecatiefrequentie < 2 per week;

e hard persen tijdens defecatie;

¢ harde en/of keutelige ontlasting;

e gevoel van incomplete defecatie;

e gevoel van anorectale obstructie/blokkade;

¢ de noodzaak manuele handelingen te verrichten om ontlasting te verwijderen.
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Bij patiénten met de ZvP kan ook sprake zijn van een anorectale disfunctie, een gestoorde
functie van anus of rectum. Klachten die kunnen optreden bij anorectale disfunctie zijn een
gevoel van incomplete lediging, anorectale pijn en sterke aandrang met fecale incontinentie.

Anamnese

Gebaseerd op de klachten en problemen die in de literatuur zijn beschreven, zou de

verpleegkundige bij het afnemen van de anamnese onder meer aan de volgende aspecten

aandacht moeten besteden:

e frequentie van de defecatie per week;

e tijdstip laatste defecatie, bijmenging van slijm en/of bloed, loze aandrang, mate van
persen, pijn tijdens defecatie, hoeveelheid, neiging tot uitstellen van de defecatie, flatulentie
(winderigheid);

e anorexie, vol gevoel, misselijkheid en/of braken;

e buikpijn (vaak van koliekachtige aard) en opgezette buik;

e consistentie van de defecatie (hiervoor kan de Bristol Stool Scale worden gebruikt);

e duur van de obstipatie en klachten die zijn veroorzaakt door de obstipatie;

* inname van vocht en vezels;

e veranderingen in leef-, eet- of beweegpatroon (aanwezigheid stress, depressie);

e gebruik van medicatie die obstipatie kan veroorzaken;

e gebruik van medicatie ter bevordering van de defecatie (zoals vezelpreparaten, laxantia);

e gevolgen van obstipatie voor het dagelijks leven;

e omstandigheden tijdens defecatie (toiletfaciliteiten, privacy);

e mate van bewegen en activiteiten.

Indien er sprake is van sterke aandrang met incontinentie van ontlasting of moeite met
defecatie ondanks zachte ontlasting, is er waarschijnlijk geen sprake van obstipatie, maar
mogelijk van een anorectale disfunctie. In geval van anorectale disfunctie dient de patiént te
worden terugverwezen naar de behandelend arts.

Een praktisch hulpmiddel bij het navragen van de consistentie van de ontlasting is de Bristol
Stool Scale, waarmee aan de hand van plaatjes kan worden nagevraagd hoe de ontlasting
eruit ziet.'®®

Aanbevelingen

Het is aan te bevelen dat de verpleegkundige bij de anamnese van obstipatie bij een parkinsonpa-
tiént vraagt naar:

e de aard, frequentie, aandrang en consistentie;

o |eef-, eet- of beweegpatroon;

e consistentie; breng dit zo nodig in kaart met de Bristol Stool Scale;

* de gevolgen van obstipatie voor het functioneren van het dagelijks leven.
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Interventies

Uitgangsvraag: Welke verpleegkundige interventies zijn effectief ter vermindering van obstipatie
bij parkinsonpatiénten?

Mogelijke interventies:

voeding — vezels;

vocht;

abdominale massage;

bewegen;

mmo o w >

toiletfaciliteiten.

Bij de behandeling van obstipatie wordt een stapsgewijze behandeling voorgesteld volgens de
Multidisciplinaire richtlijn ZvP en de NHG-standaard Obstipatie.®>'%® Deze stapsgewijze aanpak
wordt ook beschreven in reviews.67:170-172

Ad A Voeding — vezels

Het is onvoldoende bewezen dat extra vezels, bijvoorbeeld in de vorm van vezelpreparaten,
effect hebben bij de behandeling van obstipatie. Voldoende vezelinname bilijft echter wel van
belang. Voor een optimale darmwerking adviseert de Gezondheidsraad'® voor personen van
14 jaar en ouder 3,4 gram voedingsvezel per megajoule ofwel 14 gram vezels per 1000 kcal.
Dit komt neer op een advies van 30-40 gram vezels per dag. Hierbij is het van belang dat
ook vochtgebruik en lichamelijke activiteit voldoende zijn. Eventueel kan de diétist worden
ingeschakeld, om te komen tot een optimaal voedingspatroon voor patiénten met ernstige
obstipatie.

Ad B Vocht

De consistentie van de ontlasting wordt bepaald door de hoeveelheid water die het colon
absorbeert. De dunne darm absorbeert ongeveer 15 liter per dag en het proximale colon
5 liter per dag. Een geringe vochttoename, zoals bij extra vochtadviezen, zal dus al
geresorbeerd worden in de dunne darm of proximale colon, en zal daarom de uiteindelijke
consistentie niet veranderen.'™ Hoewel extra vochtinname geen effect lijkt te hebben op het
ontlastingspatroon, is het toch van belang om de vochtinname na te vragen bij de patiént en
na te gaan of deze voldoende vocht gebruikt. Hoewel in de Richtlijnen Goede Voeding™ geen
aanbeveling meer wordt gedaan over de hoeveelheid vocht die moet worden ingenomen, geeft
het Voedingscentrum wel een advies over de vochtinname.® Voor volwassenen (ook ouderen)
wordt 1,5-2,0 liter drinkvocht geadviseerd. 616!

Ad C Abdominale massage

Er is alleen indirect bewijs dat abdominale massage een positief effect kan hebben op
obstipatieklachten. Abdominale massage kan worden voorgesteld aan de patiént aangezien
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het geen negatieve bijwerkingen heeft.’”* In Nederland wordt deze behandeling geboden door
een complementaire behandelaar/zorgverlener.

Ad D Bewegen

Een actieve leefstijl stimuleert de werking van de darmen. Parkinsonpatiénten zijn ruim 30%
minder actief dan hun leeftijidsgenoten. Het is daarom van belang patiénten een actieve
leefstijl te adviseren (30 minuten matig intensief bewegen per dag).'® Bij inactiviteit kan de
fysiotherapeut worden geconsulteerd.

Ad E Toiletfaciliteiten

Parkinsonpatiénten hebben er moeite mee een goede houding aan te nemen op het toilet, dat
wil zeggen een houding waarin de darm zich makkelijker laat ledigen. Daarnaast kan de patiént
problemen hebben met de buikpers door rigiditeit van de buikspieren. De rug dient gebold
te zijn, waardoor het rectum en de anus zich in een verticale positie bevinden. Om de druk in
de buikholte verder te verhogen, moeten de knieén hoger gepositioneerd zijn dan de heupen.
Verder is het van belang dat de patiént bij aandrang toiletbezoek niet uitstelt en toegeeft aan
de defecatiereflex. Parkinsonpatiénten kunnen ook problemen ervaren met kleding of vanwege
cognitieve stoornissen moeite hebben om het toilet te vinden. De verpleegkundige kan hierin
ondersteunen:

¢ informatie geven over de houding op het toilet;

e ondersteunen bjj toiletgang;

e toepassen van hulpmiddelen (consulteer ergotherapie).

Aanbevelingen
Verpleegkundige interventies bij defecatieproblemen zijn:
¢ voedingsvezels: vezelrijke voeding (30-40 gram);
e vocht: 1,5-2,0 liter drinkvocht voor volwassenen;
* beweging: 30 minuten matig intensief bewegen per dag (consult fysiotherapie bij inactiviteit);
o toiletfaciliteiten:
— informatie geven over houding op het toilet;
— ondersteunen bij toiletgang;
— toepassen van hulpmiddelen (consulteer ergotherapie).

Indien er blijvend sprake is van defecatieproblemen na twee weken, kunnen medicamenteuze
adviezen worden overwogen in overleg met arts /neuroloog volgens de Multidisciplinaire richtlijn ZvP®
of kunnen de volgende zorgverleners worden geraadpleegd:

e diétist voor voeding- en vochtadviezen;

e complementaire zorgverlener voor abdominale massage;

® ergotherapie over toiletfaciliteiten, hulpmiddelen;

® continentieverpleegkundige voor toiletfaciliteiten en incontinentiemateriaal;

* MDL-arts bij ernstige obstipatie, anorectale disfunctie.
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4.2.7 Orthostatische hypotensie

Neurogene orthostatische hypotensie (OH) is een veelvoorkomend probleem bij parkinson-
patiénten. OH komt voor bij ongeveer de helft van de patiénten en meestal in een gevorderd
stadium van de ZvP.'"® Bij MSA is sprake van ernstige autonome functiestoornissen, waarbij
OH al in een vroeg stadium kan optreden. OH is in dit geval een uiting van autonoom falen.
Daarnaast is vaak sprake van polyfarmacie en comorbiditeit. OH kan gepaard gaan met
vermoeidheid, duizeligheid of een licht gevoel in het hoofd. Specifieker is pijn in de schouders
en nek in staande houding (coathanger pain). Het meest specifiek is syncope (een kortdurende
verminderde hersendoorbloeding), dat tot vallen kan leiden. Deze klachten treden op bij
opstaan, bij staan na enkele minuten, of na het staken van inspanning (stoppen met lopen,
bijvoorbeeld boven aan de trap). De pathofysiologie is gerelateerd aan degeneratie van het
sympathische zenuwstelsel in combinatie met bijwerkingen van de parkinsonmedicatie. Bij OH
in het kader van autonoom falen is bijna altijd sprake van een verhoogde bloeddruk in zittende
en vooral liggende houding, die kan worden aangezien voor een ‘gewone’ hypertensie. OH
kan ook andere oorzaken hebben, waarbij vooral medicatie zoals antihypertensiva een rol kan
spelen.

Anamnese

Gebaseerd op de klachten en problemen die in de literatuur zijn beschreven, zou de

verpleegkundige bij het afnemen van de anamnese onder meer aan de volgende aspecten

aandacht moeten besteden:

e precieze aard van de duizeligheid (licht gevoel in het hoofd, het gevoel te bewegen of te
draaien, flauwvallen en gelaatskleur);

e ernst van de duizeligheid en de gevolgen daarvan (vallen, vermindering van activiteiten,
immobilisatie, op bed blijven liggen);

e begin en beloop van de klachten (constant, bij opstaan, na warme maaltijd, tijdstip van
inname medicatie en voorgeschiedenis);

e andere klachten (pijn in nek/schouders, stress, transpireren).

Aanvullend kan de verpleegkundige de bloeddruk meten bij de patiént in liggende en staande
houding. Hiervoor dient de bloeddruk eerst liggend (na minstens vijf minuten rustig liggen) te
worden gemeten en daarna in staande houding na één en drie minuten. Er is sprake van OH
bij een systolische bloeddrukdaling van minstens 20 mmHg en/of een diastolische daling van
minstens 10 mmHg binnen drie minuten na opstaan. De daling kan met en zonder klachten
optreden, en voor degenen met een liggende hypertensie is het beter om een systolische daling
van minstens 30 mmHg aan te houden.'®
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Aanbevelingen

De verpleegkundige dient bij het afnemen van de anamnese bij OH-klachten aandacht te besteden

aan de volgende aspecten:

e precieze aard van de duizeligheid (licht gevoel in het hoofd, het gevoel te bewegen of te draaien,
flauwvallen en gelaatskleur);

e ernst van de duizeligheid en de gevolgen daarvan (vallen, vermindering van activiteiten, immobili-
satie, op bed blijven liggen);

® begin en beloop van de klachten (constant, bij opstaan, na warme maaltijd, tijdstip van inname
medicatie en voorgeschiedenis);

e andere klachten (pijn in nek/schouders, stress, transpireren).

Meet de bloeddruk liggend (na minstens vijf minuten rustig liggen) en daarna in staande houding na
één en drie minuten. Er is sprake van OH bij een systolische bloeddrukdaling van minstens

20 mmHg en/of een diastolische daling van minstens 10 mmHg binnen drie minuten na opstaan. De
daling kan met en zonder klachten optreden, en voor degenen met een liggende hypertensie is het
beter om een systolische daling van minstens 30 mmHg aan te houden.'”®

Interventies

Uitgangsvraag: Welke verpleegkundige interventies zijn effectief ter vermindering van
orthostatische hypotensie bij parkinsonpatiénten?

Mogelijke interventies zijn:

A. steunkousen;

B. voedingsadviezen;

C. antitrendelenburg;

D. houdingsadviezen.

Ad A Steunkousen

Meerdere onderzoeken tonen een duidelijk effect aan van het dragen van steunkousen,
waarbij kousen tot aan de lies betere effecten laten zien.'””'7® Daarin is het wel van belang dat
steunkousen tot aan lieshoogte (klasse 2) jaarlijks worden aangemeten en dat deze dagelijks
worden gedragen. Daarnaast is er evidentie dat een buikband met ten minste 40 mmHg
buikdruk de systolische en diastolische bloeddruk verbetert.’ Steunkousen verhogen echter
in de praktijk het discomfort bij warm weer en zijn moeilijk aan te trekken.'®"'82 Afhankelijk van
de ernst van de symptomen, de therapietrouw en functionele beperkingen van de patiént, zijn
steunkousen een goede optie.

Ad B Voedingsadviezen

De totale hoeveelheid vochtinname is van belang voor het handhaven van een voldoende
plasmavolume. In de literatuur worden diverse aanbevelingen gegeven die variéren van 1,25 I/
dag tot maximaal 2,5 I/dag.'®'®" De richtlijnwerkgroep gaat echter uit van het advies van het
Voedingscentrum van 1,5-2,0 liter drinkvocht.'®! Veeel parkinsonpatiénten hebben al moeite
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om minstens 1,5 liter per dag te drinken (bij oudere patiénten ook vanwege de verminderde
dorstprikkel).

In een review wordt het drinken van een bolus (300-500 ml) geadviseerd met name in de
ochtend.'® OH-klachten zijn dan ernstiger evenals tijdens (of na) de maaltijd. Dit laatste wordt
ook wel postprandiale OH genoemd. Het innemen van bolussen (300-500 ml) tijldens de
maaltijd om postprandiale hypotensie te verminderen is mogelijk niet haalbaar voor parkinson-
patiénten met slikstoornissen.

Een van de voedingsadviezen uit de literatuur is om bij OH een hoge inname van zout te
waarborgen. Deze aanbeveling komt voornamelijk uit reviews waarin een zoutinname wordt
geadviseerd van 6-12 gram zout/dag.'8®'®" De richtlijinwerkgroep adviseert om alert te zijn bij
patiénten met een niet-optimale hartfunctie in verband met mogelijk decompensatio cordis.

Patiénten met postprandiale OH dienen te worden voorgelicht over het gevaar van plotseling
gaan staan in relatie tot fysieke activiteiten na de maailtijd.'® Ook raadt de richtlijnwerkgroep
patiénten met postprandiale hypotensie aan om te kiezen voor frequente kleine maaltijden met
koolhydraatspreiding.

Ad C Antitrendelenburg

Het verhogen van het bedhoofdeinde met 0-15 (10-15 cm) graden vermindert de nachtelijke
hypertensie en diurese, waardoor klachten kunnen verminderen.®87.18 Ondanks de beperkte
evidentie adviseert de richtlijnwerkgroep om het bedhoofdeinde 0-15 (10-15 cm) graden te
verhogen en het effect na twee maanden te evalueren.

Ad D Houdingsadviezen

Bij parkinsonpatiénten met orthostatische klachten kunnen houdingsveranderingen worden

geadviseerd om een bloeddrukverhogend effect te bewerkstelligen. De richtlijnwerkgroep

beveelt de volgende adviezen aan:

uitvoeren van geleidelijke bewegingen om vanuit een liggende naar een zittende houding te

gaan;190,191

e uitvoeren van bloeddrukverhogende manoeuvres (zoals aanspannen buik-, benen- en
bilspieren, hurken, rustig overeind komen);87:192:193

e vermijden van langdurig stilstaan en langdurig liggen;'8+18”

e uitvoeren van isotone oefeningen (dit zijn oefeningen waarbij een normale spiersamen-
trekking ontstaat door een beweging, zoals het regelmatig aanspannen van kuitspieren). 184187

Ook blootstelling aan extreme hitte (heet douchen, baden, sauna) dient te worden vermeden

omdat dit leidt tot het verwijden van de bloedvaten en een verlaging van de bloeddruk kan
veroorzaken. '8’
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Aanbevelingen

De verpleegkundige interventies bij OH bestaan uit:

e voorlichting en educatie over OH bij de ZvP;

e advies om steunkousen te dragen (lieshoogte);

e antitrendelenburg (hoofdeinde 10-15 graden verhogen);

e waarborgen van inname van zout (6-12 gram) en vocht (1,5-2,0 I/dag);
e advies om bolushoeveelheden (300-500 ml) te drinken voor de maaltijd
* en/of in de ochtend;

e advies om frequent kleine maaltijden met koolhydraatspreiding

o te gebruiken (bij postprandiale hypotensie);

* het geven van houdingsadviezen en lichamelijke oefeningen;

e advies om blootstelling aan extreme hitte te vermijden.

Indien er ondanks deze maatregelen blijvend sprake is van OH-klachten, kan medicamenteuze
behandeling worden gestart in overleg met arts/neuroloog volgens de Multidisciplinaire richtlijn ZvP.

4.3 Activiteiten en participatie

4.3.1 Zelfverzorging

Problemen met de zelfverzorging kunnen al relatief vroeg in het ziekteproces voorkomen, 19419
Vaak zijn mensen dan nog wel zelfstandig maar kost alles meer tijd en moeite. Zo kunnen er
problemen zijn bij wassen, kleden, persoonlijke verzorging, toiletgang, eten/drinken en het
innemen van medicijnen. Op het gebied van zelfverzorging kunnen parkinsonpatiénten worden
geconfronteerd met onderstaande problemen:

Tekstblok 9. Beinvloedende factoren bij zelfverzorging

ICF

Bewegingssysteem * Bradykinesie of tremoren in de handen beinvioedt/-en fiinmotorische

en aan beweging handelingen zoals het hanteren van bestek, het hanteren van sluitingen, of
verwante functies het aanbrengen van make-up.?

e Door problemen met grotere alternerende of roterende bewegingen
ontstaat er moeite met handelingen zoals brood smeren en snijden, haren
wassen en tandenpoetsen.

* Door bradykinesie, rigiditeit en flexiehouding kunnen bepaalde lichaams-
delen (bijvoorbeeld rug, billen, hoofd) of voorwerpen moeilijker te bereiken
zijn. Hierdoor kan het bijvoorbeeld moeilijker zijn kleding achter in de broek
te stoppen.

* Bij een verstoorde balans ontstaan problemen met het kleden van het
onderlichaam en het bukken of reiken om spullen uit een kast te pakken;

* Motorische traagheid kan leiden tot het vroegtijdig afbreken van de
maaltijld omdat tafelgenoten al klaar zijn.

93



ICF

Mentale functies e Moeite met het verzamelen en organiseren van benodigde voorwerpen en
het op juiste tijlden innemen van medicijnen.

¢ Minder goed kunnen verdelen van de aandacht. Patiénten hebben meer
bewuste aandacht nodig voor het uitvoeren van motorische handelingen.
Het uitvoeren van dubbeltaken is lastig."'%

e Door mentale traagheid is er meer reactietijd nodig bij een activiteit. Het
vermogen activiteiten te plannen en te organiseren kan verminderd zijn,
bijvoorbeeld het (tijdig) plannen van medicatie-inname.

¢ Door cognitieve vermindering kunnen parkinsonpatiénten er moeite mee
hebben om woorden te vinden, op tijd te reageren op vragen of om in een
gesprek met meerdere personen op tijd de beurt te nemen.

Functies van harten e Orthostatische hypotensie, waardoor het risico ontstaat op vallen tijdens
bloedvatenstelsel zelfzorgactiviteiten.

Energieniveau ¢ Door de extra inspanning die mensen nodig hebben om activiteiten uit te
voeren (door motorische en cognitieve problemen) kosten handelingen
meer energie. Daarnaast kan vermoeidheid ook optreden door de ziekte
zelf en door slaapproblemen. Als gevolg van beperkte energie/vermoeid-
heid moeten mensen vaak keuzes maken in hun activiteiten over de dag.

Tussenmenselijke e Een slechte verstaanbaarheid en het moeilijk aan gesprekken kunnen
interacties deelnemen, maar ook schaamte over de moeite met eten en drinken of
speekselverlies kunnen leiden tot het vermijden van sociale interactie.

Omgevingsfactoren e Fysiek: veel zelfzorgactiviteiten vinden plaats in kleine ruimten (zoals
douche en toilet). Dit kan de problemen met draaien en lopen versterken
(freezing), waardoor het veilig en effectief manoeuvreren voor de activiteit
wordt bemoeilijkt.
e Sociaal: invloed van aanwezigheid van anderen: niet voldoende tijd
bieden, opleggen van tijdsdruk.

Anamnese

Gebaseerd op de klachten en problemen die in de literatuur zijn beschreven, zou de
verpleegkundige bij het afnemen van de anamnese onder meer aan de volgende aspecten
aandacht moeten besteden:

* motorische stoornissen;

e ‘on-off’-fluctuaties (bijhouden van een screeningskaart, hoofdstuk 4.1.2);

e cognitieve stoornissen;

e orthostatische hypotensie;

¢ vermoeidheid;

e problemen in sociale participatie;

e storende omgevingsfactoren.

Een praktisch hulpmiddel bij het inventariseren van de problemen bij zelfzorgactiviteiten is
de ‘Mobiliteit en Zelfverzorging Inventarisatielijst’, waarmee aan de hand van verschillende
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items wordt nagevraagd in hoeverre de patiént in staat is zelfzorgactiviteiten uit te voeren. De
inventarisatielijst is te vinden op www.parkinsoninzorg.nl.

Wanneer meer inzicht nodig is in beinvioedende factoren (en mogelijkheden) of observatie bij
zelfzorgactiviteiten gewenst is, kan de verpleegkundige een ergotherapeut consulteren.

Aanbevelingen

Om inzichtelijk te krijgen welke problemen de patiént ervaart bij de zelfverzorging en wat de gevolgen
ervan zijn, inventariseert de verpleegkundige tijdens de anamnese de volgende punten:

® motorische stoornissen;

¢ ‘on-off’-fluctuaties;

e cognitieve stoornissen;

e orthostatische hypotensie;

e vermoeidheid;

e problemen in sociale participatie;

¢ storende omgevingsfactoren.

Inventariseer de mogelijkheid tot het uitvoeren van zelfverzorgingstaken met behulp van de ‘Mobiliteit
en Zelfverzorging Inventarisatielijst’.

Wanneer meer inzicht nodig is in beinvioedende factoren (en mogelijkheden) of observatie bij zelf-
zorgactiviteiten gewenst is, kan de verpleegkundige een ergotherapeut consulteren.

Interventies

Uitgangsvraag: Welke verpleegkundige interventies zijn effectief ter verbetering van zelfzorg-
activiteiten bij parkinsonpatiénten?

Mogelijke interventies zijn:

A. plannen en uitvoeren van zelfverzorgingstaken;

B. toepassen van externe cues;

C. toepassen van aandachtstrategieén.

Ad A Plannen en uitvoeren van zelfzorgactiviteiten

Parkinsonpatiénten hebben over het algemeen (mentale) traagheid, meer reactietijd nodig,
problemen met plannen, organiseren en abstract redeneren, een verminderd werkgeheugen
en een verminderd vermogen om de aandacht te verdelen.':1%8 Bjj het uitvoeren van zelfzorg-
activiteiten door de verpleegkundige dient eveneens rekening te worden gehouden met
‘on-off’-fluctuaties. In de ‘off’-periode (hoofdstuk 4.1.2) nemen de parkinsonklachten toe
en kost het de patiént meer moeite om activiteiten uit te voeren. Het is van belang dat de
verpleegkundige deze ‘on-off’-fluctuaties herkent en hierop anticipeert door zelfzorgactiviteiten
te plannen in de ‘on’-periode. De fluctuaties kunnen gedeeltelijk worden verminderd door het
aanpassen van de medicatie, waarvoor de patiént contact kan opnemen met de neuroloog of
parkinsonverpleegkundige.
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Verder beveelt de richtlijnwerkgroep de volgende interventies aan:

e bied voldoende tijd voor het verwerken van informatie of het uitvoeren van een handeling;

e bied ondersteuning door te helpen met zelfzorgactiviteiten (bij ernstige traagheid en
vermoeidheid);

e vermijd tijdsdruk en houd het tempo van de patiént aan;

e vermijd dubbeltaken;

e verminder de aanwezige stressoren in de omgeving (hierdoor nemen klachten toe);

e bespreek het belang van sociale interactie in relatie tot eten en drinken;

e consulteer een ergotherapeut voor advies over passende strategieén/interventies en
eventuele omgevingsaanpassingen;

e pas zo nodig hulpmiddelen toe (of consulteer een ergotherapeut).

Ad B Toepassen van externe cues

Bij de ZvP is er een verstoorde interne sturing om automatische en herhaalde bewegingen uit te
voeren. Om beweging te bevorderen moet het gebrek aan interne sturing van de basale ganglia
worden gecompenseerd. Externe cues kunnen helpen om het opstarten, het doorgaan (ritme
en tempo) en de grootte van het bewegen te verbeteren.'® Cues zijn prikkels uit de omgeving
of prikkels die de patiént zelf opwekt. Cues worden ingedeeld naar type stimulatie en naar
frequentie van herhaling (tekstblok 10). Externe cues kunnen helpen om het opstarten, het
doorgaan (ritme en tempo) en de grootte van het bewegen te verbeteren.

Tekstblok 10. Overzicht cues bij de ZvP

Ritmisch herhaalde cues (voor doorgaande beweging)

Auditief ® bewegen op muziek of op het ritme van een metronoom;
¢ de patiént of iemand anders telt of zingt;

Visueel ® |open over strepen of een bepaald visueel patroon (bijvoorbeeld tegels op
straat of patroon in vloerbedekking);?®
® een andere persoon volgen;
¢ ritmisch herhaalde visuele prikkels (pulserend laserlicht);
e ruitjes of lijntjiespapier bij het schrijven;?’

Somatosensorisch e ritmisch aantikken van het been;
e ritmische trilling (cueing device).?%?

Eénmalige cues (voor bewegingsinitiatie)

Auditief e startsignaal: bijvoorbeeld tellen en starten op 3, of iemand geeft
startinstructie;
Visueel e richten op een punt of voorwerp in de omgeving (bijvoorbeeld schilderij,

spiegel, klok, lichtpunt);®°

e over iets heenstappen (bijvoorbeeld iemands voet, een object of omge-
keerde wandelstok);

* bewegend voorwerp;®

Somatosensorisch ¢ ecenmalig aantikken van het been.
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De effectiviteit van cues is patiént- en contextspecifiek. In de ‘Europese Fysiotherapie richtlijn
voor de ZvP’'? is de effectiviteit van cueing onderzocht. Uit negen CCT’s (n = 378) blijkt dat
cueing een positief effect heeft op het verbeteren van loopsnelheid, staplengte, freezing en
bewegingsfuncties (gait related balance capacity) maar nauwelijks effect heeft op functionele
mobiliteit, balans en kwaliteit van leven.

Door iemand te observeren bij het uitvoeren van zelfzorgactiviteiten kan de fysiotherapeut of

ergotherapeut nagaan of diegene zelf al (on)bewust cues gebruikt, welke dit zijn en hoe die

persoon reageert op cues. Op basis van deze analyse wordt bepaald welke cues het best

passen bij de activiteit en de mogelijkheden van de persoon. De fysiotherapeut of ergotherapeut

traint de patiént in het toepassen van de geschikte cues bij de relevante activiteiten en situaties.

De verpleegkundige kan:

e een fysiotherapeut en ergotherapeut consulteren voor het aanleren van cues aan patiént
en naasten;

e cues aanbieden die de patiént zijn aangeleerd;

e de patiént stimuleren gebruik te maken van cues;

e het effect van cues evalueren; bij het uitdoven van de aangeleerde cue dient opnieuw de
therapeut te worden geconsulteerd.

Ad C Toepassen van aandachtstrategieén

Door bewust de aandacht te richten op bepaalde aspecten van de beweging, kan de uitvoering
worden verbeterd. De patiént kan bijvoorbeeld worden gevraagd de aandacht te richten op
het maken van een ‘grote stap’.2® Dit vergt veel mentale inspanning. Het is belangrijk om
duidelijk te benoemen waar de patiént de aandacht op moet richten, dus niet ‘beter’ lopen,
maar ‘groot’. De fysiotherapeut kan hierin adviseren en de strategie trainen bij het lopen en
de ergotherapeut kan helpen bij de toepassing in dagelijkse handelingen zoals schrijven en
zelfverzorging.?® De verpleegkundige kan de patiént stimuleren de geleerde strategie toe te
passen tijdens zelfzorgactiviteiten.
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Aanbevelingen
De verpleegkundige interventies bij problemen op het gebied van zelfzorgactiviteiten bestaan uit:
* Plannen en uitvoeren van zelfzorgactiviteiten:
— plan zelfzorgactiviteiten in de ‘on’-periode;
— bied voldoende tijd voor het verwerken van informatie of uitvoeren van een handeling;
— bied ondersteuning door te helpen met zelfzorgactiviteiten (bij ernstige traagheid en
vermoeidheid);
— pas zo nodig hulpmiddelen toe (of consulteer een ergotherapeut);
— vermijd dubbeltaken;
— verminder de aanwezige stressoren in de omgeving (hierdoor nemen klachten toe);
— bespreek het belang van sociale interactie in relatie tot eten en drinken;
— consulteer een ergotherapeut voor advies over passende strategieén/interventies en eventuele
omgevingsaanpassingen.
® Toepassen van externe cues:
— consulteer een fysiotherapeut en ergotherapeut voor het selecteren en aanleren van cues aan
patiént en mantelzorger;
— stimuleer de patiént gebruik te maken van cues tijdens zelfzorgactiviteiten;
— evalueer het effect van cues; bij het uitdoven van de aangeleerde cue dient opnieuw de
therapeut te worden geconsulteerd.
¢ Toepassen van aandachtstrategieén:
— consulteer een fysiotherapeut en ergotherapeut voor het selecteren en aanleren van aandacht-
strategieén aan patiént en mantelzorger;
— stimuleer de patiént gebruik te maken van aandachtstrategieén tijdens zelfzorgactiviteiten.

4.3.2 Mobiliteit

Parkinsonpatiénten krijgen vaak te maken met beperkingen in de mobiliteit, waarbij problemen
optreden met fysieke capaciteit, transfers, balans/vallen en lopen. Naast de bradykinesie,
tremor en rigiditeit spelen ook hypokinesie en akinesie een belangrijke rol. Hypokinesie betekent
dat de patiént minder automatische bewegingen maakt. Kenmerkend is bijvoorbeeld een
verminderde armzwaai bij het lopen. Er is sprake van akinesie als bewegingen plotseling niet
meer worden ingezet of voortgezet, het zogeheten ‘bevriezen’ (freezing). Dit symptoom treedt
met name op bij een reeks opeenvolgende automatische bewegingen zoals lopen, praten en
schrijven. Hieronder volgt een overzicht van de specifieke problemen.

Fysieke capaciteit

Fysieke capaciteit (waaronder spierkracht, uithoudingsvermogen en codrdinatie van
bewegingen) is noodzakelijik om deel te nemen aan activiteiten en te participeren in
de samenleving.'®® Parkinsonpatiénten zijn ruim 30% minder actief dan hun gezonde
leeftijdsgenoten.'®® De oorzaak hiervan ligt voor 24% in het ziektestadium, lopen en beperkingen
in het dagelijks leven. Ook mentale beperkingen (onder andere depressie, apathie, dementie),
vermoeidheid en persoonlijke factoren zoals self-efficacy spelen een belangrijke rol. Inactiviteit
kan een compensatiestrategie zijn om vallen te voorkomen, waardoor nog minder fysieke
activiteiten plaatsvinden.%®
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Balans en vallen

Vallen komt veel voor bij parkinsonpatiénten en afhankelijk van het ziektestadium valt twee
derde van de patiénten met de ZvP een of meer keren per jaar.?°#?% Het risico om te vallen is
het hoogst in matig ernstige ziektestadia (H&Y-stadium 3), als de balans en het lopen verstoord
beginnen te raken maar patiénten nog wel voldoende mobiel zijn om daadwerkelijk ‘at risk’
te zijn. Stoornissen met betrekking tot propriocepsis, dubbeltaken, vertraagde houdingsta-
biliteit, freezing, orthostatische hypotensie, afwezigheid van opvangreacties en (bijwerkingen
van) medicatie kunnen de balans verminderen en het risico van vallen vergroten. ™

Looppatroon

Parkinsonpatiénten hebben een afwijkend gangpatroon (verminderde paslengte, pashoogte en
snelheid). Dit wordt vaak versterkt door het uitvoeren van dubbeltaken, bijvoorbeeld wanneer
spullen moeten worden verplaatst of wanneer de persoon aan iets denkt of met iemand praat
tijdens het lopen.2% Als de patiént last heeft van ‘freezing’, treedt dit vooral op bij het starten
met lopen, het passeren van nauwe ruimtes en tijdens draaibewegingen.?” Bij propulsie gaat
de patiént juist sneller lopen en heeft dan vaak moeite om te stoppen.

Transfers

Complexe bewegingen zoals transfers verlopen vaak moeizaam. Parkinsonpatiénten hebben
moeite met transfers als opstaan uit en gaan zitten in de stoel, in- en uit bed komen en draaien
in bed.2% Een belangrijk probleem is dat bij het opstaan vanuit een zittende houding naar stand,
parkinsonpatiénten onvoldoende voorover leunen en terug in de stoel vallen.2%® Het probleem
van draaien in bed komt s nachts veel voor, waarbij een verlaagde levodopaspiegel een rol
speelt, evenals de aanwezigheid van dekens en verminderd visueel zicht.®°

Anamnese

Er zijn geen gevalideerde parkinsonspecifieke vragenlijsten gevonden die de aard en de ernst

van de klachten van parkinsonpatiénten over mobiliteit inventariseren. Hoewel in de UPDRS

vragen over mobiliteit zijn opgenomen, wordt deze optioneel gebruikt door de verpleegkundige.

Gebaseerd op de klachten en problemen die in de literatuur zijn beschreven, zou de

verpleegkundige bij het afnemen van de anamnese onder meer aan de volgende aspecten

aandacht moeten besteden:

e het aantal (bijna) valincidenten sinds het laatste bezoek aan de neuroloog/parkinson-
verpleegkundige ongeacht de oorzaak;

¢ de aanwezigheid van een periode van freezing in de afgelopen maand;

¢ de moeilijkheden die de patiént ervaart bij het uitvoeren van de activiteiten lopen en transfer.

Een praktisch hulpmiddel bij het inventariseren van de problemen bij mobiliteit is de ‘Mobiliteit en

Zelfverzorging Inventarisatielijst’, waarmee aan de hand van verschillende items wordt nagevraagd
in hoeverre de patiént mobiel is. De inventarisatielijst is te vinden op www.parkinsoninzorg.nl
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Bij mobiliteitsproblemen is consultatie van of samenwerking met de fysiotherapeut gepast voor
nadere analyse van het looppatroon, de fysieke capaciteit en transfers. De ergotherapeut kan
worden betrokken bij problemen met transfers, het verplaatsen tijdens activiteiten of buitenvervoer.
Bij meervoudige complexe problemen kan worden verwezen naar de revalidatiearts.

Aanbevelingen

De verpleegkundige vraagt bij de anamnese van mobiliteit en activiteiten naar:

¢ het aantal (bijna) valincidenten sinds het laatste bezoek aan de neuroloog of parkinsonverpleeg-
kundige ongeacht de oorzaak;

® de aanwezigheid van een periode van freezing in de afgelopen maand;

¢ de moeilijkheden die de patiént ervaart bij het uitvoeren van de activiteit lopen en transfer.

De verpleegkundige kan bij de anamnese gebruikmaken van de ‘Mobiliteit en Zelfverzorging
Inventarisatielijst’. Eveneens kan de verpleegkundige de volgende zorgverleners consulteren:
e fysiotherapeut, voor verdere analyse van het looppatroon, fysieke capaciteit en transfers;

* ergotherapeut, bij problemen met transfers, verplaatsen tijdens activiteiten of buitenvervoer;
¢ revalidatiearts, bij meervoudige complexe problemen.

Interventies

Uitgangsvraag: Welke verpleegkundige interventies zijn effectief ter verbetering van de mobiliteit
bij parkinsonpatiénten?

Mogelijke interventies zijn:

A. (vermijden van) dubbeltaken;

. cognitieve bewegingsstrategieén;

toepassen van externe cues (hoofdstuk 4.3.1);

toepassen van aandachtstrategieén (hoofdstuk 4.3.1);

stimuleren van een actieve leefstijl.

moow

Ad A (Vermijden van) dubbeltaken

Bij het gelijktijdig uitvoeren van meerdere taken (dubbeltaken) kunnen parkinsonpatiénten niet

aan alle taken volledig aandacht schenken. Parkinsonpatiénten hebben veelal bewust gerichte

aandacht nodig om ‘automatische bewegingen’, zoals lopen, (veilig) uit te kunnen voeren.

Veel parkinsonpatiénten hebben daarom problemen met het uitvoeren van dubbeltaken. Met

behulp van fysiotherapie is het echter mogelijk om het uitvoeren van dubbeltaken bij parkinson-

patiénten (Hoehn & Yahr 2-3) te trainen. Als het niet meer mogelijk is om dubbeltaken tijdens

het lopen te trainen, dienen deze te worden vermeden in verband met de veiligheid en het risico

van vallen.' De richtlijnwerkgroep beveelt aan dat de verpleegkundige:

e geen instructie of aanwijzing geeft tijldens het uitvoeren van een handeling aan de patiént;

e één boodschap of één (deel)opdracht per keer aanbiedt;

e aanwezige storende omgevingsfactoren vermijdt wanneer deze het handelen van de patiént
negatief beinvioeden.
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Ad B Cognitieve bewegingsstrategieén (strategies for complex motor sequences)

Voor het uitvoeren van transfers wordt gebruikgemaakt van cognitieve bewegingsstrategieén.®
Hierbij worden complexe (automatische) activiteiten omgevormd tot een aantal los van elkaar,
in vaste volgorde uit te voeren delen die bestaan uit relatief simpele bewegingsonderdelen.
Het bewegingsverloop wordt hiermee zodanig gereorganiseerd dat de activiteit bewust kan
worden uitgevoerd. Dubbeltaken in de complexe (automatische) activiteiten van het dagelijks
leven worden op die manier vermeden. De beweging of (deel)activiteit wordt bovendien in
gedachten geoefend en voorbereid. Het is nadrukkelijk niet de bedoeling dat er automatisering
van de activiteit of de beweging optreedt.® De fysiotherapeut en ergotherapeut selecteren
met de patiént het juiste stappenplan en leren de patiént de bewegingsstrategieén aan. De
verpleegkundige ondersteunt de patiént waar nodig bij het toepassen van de bewegings-
strategieén tijdens de transfers, zoals het attenderen op de stappen, het benoemen van de
stappen, of het in stappen fysiek begeleiden van de patiént.

Ad C Toepassen van externe cues
Het toepassen van externe cues is bij het hoofdstuk over zelfverzorging beschreven (hoofdstuk
4.3.1).

Ad D Toepassen van aandachtstrategieén
Het toepassen van aandachtstrategieén is bij het hoofdstuk over zelfverzorging beschreven
(hoofdstuk 4.3.1).

Ad E Stimuleren van een actieve leefstijjl

Het onvoldoende fysiek actief zijn verhoogt de kans op andere gezondheidsproblemen, zoals

hartziekten, diabetes mellitus type 2 en osteoporose. Voor het stimuleren van een actieve

leefstijl neemt de richtlijnwerkgroep de adviezen over van de Europese Fysiotherapie richtlijn
voor de ZvP'°, namelijk:

e Voor de hoeveelheid beweging wordt uitgegaan van 30 minuten matig intensieve lichamelijke
activiteit op ten minste vijf dagen in de week. Bij inactiviteit kan de fysiotherapeut in consult
worden gevraagd.

* Probeer samen met de patiént op zoek te gaan naar de bewegingsvorm waarin hij/zij
plezier heeft.

e Adviseer de patiént meer dan één oefening om gezond en fit te blijven. Probeer bijvoorbeeld
op de ene dag sommige oefeningen die helpen spierkracht en uithoudingsvermogen op te
bouwen, en vervolgens de andere dag een oefening die de conditie van het hart en longen
verbetert. Het is ook van belang dat er een oefening is voor flexibele gewrichten om het
dagelijks functioneren te verbeteren, zoals bijvoorbeeld wandelen.

Het effect van dansen en Tai-chi op bewegen is onderzocht bij parkinsonpatiénten; zie

hoofdstuk 4.7.
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Aanbevelingen
De verpleegkundige dient bij het ondersteunen van mobiliteit rekening te houden met:
e Omgaan met cognitieve stoornissen:

— bied voldoende tijd voor het verwerken van informatie of uitvoeren van een handeling;

— geef beperkte instructie of informatie per keer;

— verminder aanwezige stressoren in de omgeving (hierdoor nemen klachten toe).

e Dubbeltaken:

— consulteer fysiotherapeut of ergotherapeut om dubbeltaken te trainen. Indien dubbeltaken
niet meer te verbeteren of trainbaar zijn, dienen ze te worden voorkomen in verband met de
veiligheid.

— geef geen instructie of aanwijzing tijdens het uitvoeren van een handeling aan de patiént.

— geef één boodschap of één (deel)opdracht per keer;

— vermijd aanwezige storende omgevingsfactoren, wanneer deze het handelen van de patiént
negatief beinvioeden.

¢ Cognitieve bewegingsstrategieén:

— de verpleegkundige ondersteunt de patiént waar nodig bij het toepassen van de bewegings-
strategieén tijdens de transfers, zoals het attenderen op de stappen, het benoemen van de
stappen of het in stappen fysiek begeleiden van de patiént.

— consulteer fysiotherapeut of ergotherapeut voor het aanleren van cognitieve
bewegingsstrategieén.

¢ Toepassen van externe cues (hoofdstuk 4.3.1)
e Toepassen van aandachtstrategieén (hoofdstuk 4.3.1)
* Bewegen:

— stimuleer de parkinsonpatiént om ten minste 30 minuten matig intensieve lichamelijke activiteit

uit te voeren op vijf dagen per week. Consulteer een fysiotherapeut bij inactiviteit.

4.3.3 Seksualiteit

Seksuele disfunctie (SD) is een van de niet-motorische gevolgen van de ZvP, waarbij fysieke
beperkingen, relationele en psychologische factoren en medicatie een rol spelen. Veel
parkinsonpatiénten zijn ontevreden over hun seksleven en ook partners geven aan moeite
te hebben met de veranderde seksualiteit.?® De belangrike voorspellende factoren voor
afgenomen seksuele functie zijn leeftijd, aanwezigheid van depressie en vooral de ernst van
de ziekte.® In tekstblok 11 wordt een overzicht gegeven van de factoren die van invloed zijn op
het seksueel functioneren:

Tekstblok 11. Beinvloedende factoren seksuele disfunctie bij de ZvP

ICF

Bewegingssysteem ¢ Rigiditeit: verminderde fijne motoriek bij masturbatie; moeilijk van houding
en aan beweging in bed veranderen.>21°

verwante functies e ‘On-off’-fluctuaties; in de ‘off’-periode geen orgasme, minder

bewegingsvrijheid.?10211

e Tremor: de internalized tremor (inwendige spanning).®

¢ Niet goed het ritme kunnen vasthouden bij seksueel contact met de
partner of bij masturbatie.
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ICF

Mentale functies e Slaap: partners slapen gescheiden; vermoeidheid.?'°
e Cognitie: verlaagd arousal, verminderde focus en concentratie.?'°
® Depressie/angst.52'°

Urogenitaal ¢ (Urge-) incontinentie.?®

Seksuele functie e Verminderde zin in seks/seksuele behoefte.>?°

¢ \eranderd orgasme/orgasmestoornis; minder intens orgasme dat met
een soort ‘schokjes’ tot stand komt, vroegtijdig/te snel, geremd of geen
orgasme.®2'°

e Erectiestoornis: moeite met het krijgen en vasthouden van een erectie.>?12

e Seksuele ontremming: dopaminerge medicatie kan leiden tot toege-
nomen zin in seks en kan in wisselende mate zorgen voor seksuele
ontremming.2'%-216

¢ Verminderde vaginale lubricatie, waardoor dyspareunie (pijn bij het vrijen)
kan ontstaan.?'°

Functie van de huid e Toegenomen zweetproductie, wat zowel door de patiént als de partner als
de-erotiserend kan worden ervaren.

Algemene taken en e Omgaan met stress tijdens seksuele inspanning. Bij te doelgerichte seks
eisen (seks gericht op coitus en orgasme) kunnen bij het seksuele contact
faalangst en prestatiedruk ontstaan. De seksuele inspanning kan
ook te veel vragen van de conditie van de patiént en daarmee stress

veroorzaken.
Tussenmenselijke * \erminderde intimiteit.
interacties e Relatie met partner: verminderde aantrekkelijkheid (onder meer door

maskergelaat/speekselvioed); rol dysforie: verandering in de relatie van
partner naar ‘verzorgende’, overvraging van de partner bij sterk toege-
nomen seksuele behoefte.?'%21” Toegenomen behoefte aan seks kan ook
positief aansluiten op de behoefte van de partner.

Persoonlijke factoren e Negatief zelfbeeld, seksueel zelfvertrouwen, schuldgevoel.?'0218

Het blijkt in de praktijk vaak lastig vast te stellen of een seksuele disfunctie het gevolg is van de
Ziekte, de behandeling of van de impact die het heeft op de seksualiteitsbeleving van patiént
en/of partner. Gezien de complexiteit is het belangrijk om een zorgvraag in de bredere context
te zien vanuit het biopsychosociale model.

Het bespreekbaar maken van seksualiteit bij de ZvP kan in de meerderheid van de gevallen al
een therapeutisch effect hebben. Naast de verpleegkundige kunnen ook andere zorgverleners
een rol spelen bij het bespreekbaar maken van seksualiteit. Een fysiotherapeut die wekelijks
contact heeft met een parkinsonpatiént kan een beter contact hebben dan een neuroloog die
de patiént minder frequent ziet. Afhankelijk van de competentie van de zorgverlener kan met de
getrapte aanpak van het PLISSIT-model zorg worden geboden. Het PLISSIT-model beschrijft
vier stappen in het zorgverleningsproces.?'®
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PLISSIT-model

Voor verpleegkundigen en andere zorgverleners kan het PLISSIT-model een bruikbaar model
Zijn om via een getrapte aanpak begeleiding te bieden.?'® Het model staat voor:

Permission: de klacht/vraag mag er zijn, er kan over worden gesproken.

Limited Information: informatie/voorlichting geven over oorzaken en gevolgen.

Specific Suggestions: concrete adviezen geven voor aanpassing of verandering.

Intensive Therapy: intensieve therapie (bijvoorbeeld psychologische begeleiding of begeleiding
door een seksuoloog).

Een zorgverlener hoeft niet alle stappen te doorlopen maar kan in het stappenplan doorverwijzen
naar een andere zorgverlener zoals een seksuoloog of psycholoog. Niet alle patiénten hebben
behoefte aan het doorlopen van alle stappen; soms is het geven van informatie of het bespreken
van de problematiek voldoende.

Permission

De eerste stap is dat zorgverleners het onderwerp seksualiteit bespreekbaar maken bij patiént

en indien mogelijk partner.2’® Het bespreken van seksualiteit kan openheid en opluchting

creéren, wat op zichzelf al een therapeutisch werking kan hebben. Om het gesprek vorm te

geven, kan gebruik worden gemaakt van een algemene openingszin, zoals:

e “De ziekte van Parkinson kan van invioed zijn op uw seksuele leven. Vindt u het goed dat
ik daar een paar vragen over stel?”

e ‘Uit onderzoek is gebleken dat veel parkinsonpatiénten naast de andere problemen ook
problemen ervaren op seksueel gebied. Wij besteden daar binnen ons team aandacht aan.
Vindt u het goed dat ik daar een paar vragen over stel?”

Om verder inzicht te krijgen in de problematiek die de patiént en naaste ervaren op het

gebied van seksualiteit, en om in te zien welke gevolgen dit heeft voor het zelfbeeld, de

relatie en beleving van seksualiteit, kan de verpleegkundige gebruikmaken van de volgende
verdiepingsvragen:

e Heeft de ZvP voor uw gevoel invioed op uw seksueel functioneren en seksualiteitsbeleving?
Hoe tevreden bent u met uw seksuele leven/relatie? Kunt u iets vertellen over wat er wel en
niet goed gaat in het seksuele contact?

e Welke stoornissen zijn er voor u op seksueel gebied? Is dit een probleem voor u of voor
uw partner? (Denk hierbij aan zin/pijn/opwinding/orgasme/beleving/houding.) Zou u een
verandering in dit probleem willen bewerkstelligen?

e Hoe lang bestaan deze klachten? Hoe is het beloop?

e Ziin de klachten gerelateerd aan tijd ('s ochtends, ’'s avonds, weekend), plaats of activiteit
(specifieke positie, zelfstimulatie)?

¢ Welke psychologische (boosheid, angst, schuldgevoel) of relationele factoren spelen een
rol? Wat betekent dit probleem voor u? Hoe gaat uw partner hiermee om?
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e Kunt u met uw partner praten over uw seksuele problemen? De vraag zou meer open
kunnen zijn, bijvoorbeeld: Praat u weleens met uw partner over de seksuele relatie?

e Als u een partner heeft, hoe ervaart hij/zij de seksuele relatie? Wat is de invlioed van de ZvP
op het verlangen en beleving van uw partner?

¢ Welke medicatie of behandeling (DBS) krijgt u?

Indien sprake is van hyper- of hyposeksualiteit als gevolg van de parkinsonmedicatie dient er
overleg plaats te vinden met de neuroloog.®

Limited Information

De verpleegkundige kan uitleg geven over een veranderd seksueel functioneren als gevolg van

de ZvP. Dit kan gevoelens van falen verminderen, bijdragen aan een positiever zelfbeeld en

het seksueel functioneren verbeteren.?® In de voorlichting aan patiént en partner kunnen de

volgende onderwerpen aan bod komen:

e factoren die seksualiteit beinvioeden;

e effect van medicatie en behandeling op seksualiteit;

e verandering in rol-/relatiepatroon;

¢ de discrepantie tussen de seksuele behoeften van beide partners, zoals de negatieve perceptie
die de partner kan ervaren (“hij/zij wil seks omwille van de medicatie, niet omwille van mij”).

Naast mondelinge informatie kan ook gebruik worden gemaakt van een patiéntenfolder. De
Parkinson Vereniging geeft de brochure ‘Parkinson en Seksualiteit’ uit.?2! Deze is te verkrijgen
via hun website.

Specific Suggestions
Tekstblok 12 bevat een overzicht van specifieke suggesties die kunnen worden gegeven.

Tekstblok 12. Specifieke suggesties

Verminderd seksueel Adviezen over tijdstip, bijvoorbeeld overdag na een rustmoment of

verlangen ochtend in plaats van avond, na de medicatie-inname, gaan vrijen geeft
zin, vrijen na natuurlijke momenten van lichamelijk contact (bijvoorbeeld
samen douchen, uitslapen).

Opwindingsstoornis/ Verbeteren/veranderen seksuele stimulatie (meer tijd nemen, seksuele

Erectieklacht prikkels variéren en intensiveren), penisring, vaculmpomp, gebruik-
maken van een vibrator, auto-injectietherapie of orale medicatie
PDE-5-remmers.

Continentieklachten Rekening houden met vochtinname, zeiltie/matje op matras, bekken-
fysiotherapie voor blaastraining en houdingsadviezen (‘standjes’). Van
tevoren uitplassen of eenmalig katheteriseren.
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Houdingsproblemen/ Adviezen over tijdstip (bijvoorbeeld ochtend in plaats van avond, na
vermoeidheid de medicatie-inname). Fysiotherapie of ergotherapie voor houdingsad-
viezen/hulpmiddelen/cues (bijvoorbeeld vrijen op muziek).

Orgasmestoornissen Gebruikmaken/verbreden van de seksuele fantasie, variéren van
seksuele stimulus (orale en manuele stimulatie, variéren van ritme,
gebruikmaken van een vibrator).>2'° Bij ritmeproblemen gebruik maken
van cues (bijvoorbeeld vrijen op muziek).

Opwindingsstoornis Verbeteren/veranderen seksuele stimulatie (meer tijd nemen, seksuele
(verminderde vaginale prikkels variéren en intensiveren). Eventueel gebruikmaken van glijmiddel
lubricatie) of vibrator.

Moeite aangaan intimiteit ~ Koppelen aan ‘natuurlijke’ momenten zoals uitslapen, samen douchen.
Het verbreden van het seksuele repertoire met meer knuffelen en strelen.

Intensive Therapy

Als sprake is van complexe of intense (langdurige) problematiek, is consultatie van een
gespecialiseerde expert wenselijk. Een verwijzing naar een seksuoloog NVVS (Nederlandse
Vereniging voor Seksuologie) of GZ-psycholoog kan worden overwogen indien het verminderd
seksueel functioneren en of beleving door de patiént of diens partner als probleem wordt
ervaren. Indicaties voor verwijzing zijn beschreven in bijlage 2. Geregistreerde seksuologen zijn
te vinden via de NVVS op www.nwvs.info.

Aanbevelingen

De verpleegkundige biedt zorg aan de hand van het PLISSIT-model bij seksuele problemen. Deze

zorg bestaat uit:

* Permission: het bespreekbaar maken van seksualiteit, eventueel in combinatie met verdiepende
anamnese vragen.

¢ Limited Information: het geven van voorlichting aan patiénten en partner over de gevolgen van de
ZvP op seksualiteit.

e Specific Suggestions: het geven van specifieke adviezen.

¢ |ntensive Therapy: doorverwijzen kan plaatsvinden naar een seksuoloog of GZ- psycholoog met
expertise op het gebied van de ZvP indien het probleem in het seksueel functioneren niet door een
andere al betrokken zorgverlener kan worden opgelost.

Indien er sprake is van een seksuele disfunctie (zoals bijvoorbeeld hyperseksualiteit of hyposeksuali-
teit) als gevolg van de parkinsonmedicatie, dient de verpleegkundige te overleggen met de neuroloog.

4.3.4 Arbeid

Werk is ook voor patiénten met de ZvP een belangrijke, betekenisvolle activiteit. Werk kan
voldoening, status, inkomen en sociale contacten geven. De ZvP kan echter de capaciteit voor
het uitvoeren van werkactiviteiten sterk beinvloeden. De meest genoemde problemen betreffen
beperkingen in schrijven, computergebruik, vermoeidheid, inflexibiliteit in het indelen van het
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werk en belemmeringen in de fysieke werkomgeving.??2 Vier van de vijf patiénten met de ZvP
ervaren moeilijkheden met het werk door hun ziekte.??? Veel patiénten moeten het betaalde
werk uiteindelijk opgeven. Bijna de helft (46%) van de patiénten is gestopt met werken na een
ziekteduur van vijf jaar en 82% na tien jaar.?2® Hierbij spelen niet alleen direct aan de ziekte
gerelateerde factoren mee zoals een gebrek aan energie en andere lichamelijke klachten, maar
ook factoren als een gebrek aan ondersteuning in de werkomgeving of mogelijkheden voor
vervroegd pensioen.??? Subtiele cognitieve problemen komen al in een vroeg stadium voor bij
ongeveer een kwart van de patiénten.??* Dat kan gevolgen hebben voor het werk. Belangrijk
voor arbeidsparticipatie is het vinden en behouden van de balans tussen fysieke en mentale
eisen die het werk aan hen stelt, en de mogelijkheden en beperkingen die de ZvP met zich
meebrengt. Factoren die daarbij een rol spelen, zijn:
e persoonlijke factoren (gezond gedrag, omgaan met de chronische aandoening, ambitie,
opleiding, welbevinden);
e omgevingsfactoren (werkinhoud, werkgever, hulpmiddelen, reisafstand);
e zorgsystemen en ondersteuning (zorgsysteem, ondersteuning, bedriffsgezondheidszorg,
mantelzorg, sociale zekerheid).

Aanbevelingen

¢ Bjj elke patiént met de ZvP dienen de arbeidssituatie en de bovengenoemde factoren te worden
geinventariseerd en dienen mogelijke (dreigende) beperkingen tijdig te worden gesignaleerd.

* De verpleegkundige bespreekt met de patiént en naaste het arbeidsproces. Zij besteedt onder
meer aandacht aan de volgende items:

— gezond blijven werken. De patiént dient inzicht te krijgen in zijn mogelijkheden en hetgeen realis-
tisch is gezien de (dreigende) beperkingen. De te monitoren signalen van over- en onderbelas-
ting worden besproken;

— belastbaarheid; wat kan de parkinsonpatiént doen om de balans tussen belastbaarheid en
werkbelasting te bewaren of herstellen?;

— balans tussen werkvermogen en eisen van het werk. De verpleegkundige betrekt bij deze afwe-
gingen het belang van werken voor de gezondheid(-sbeleving) en het belang van een gezonde
leefstijl voor het werkvermogen, en zij geeft informatie over wet- en regelgeving (bijvoorbeeld
Wet verbetering poortwachter en de WIA-beoordeling);

— mogelijkheid van ondersteuning door de Parkinson Vereniging. De Parkinson Vereniging
heeft informatiemateriaal over dit onderwerp en biedt de mogelijkheid van contact met
ervaringsdeskundigen;

— mogeluke (toekomstige) ondersteuning en/of consultatie van:

revalidatiearts: bij (dreigende) beperkingen in het functioneren van een patiént bij arbeid zodat
passende arbeidsrevalidatie kan volgen;

- ergotherapeut/arbeidstherapeut: bij beginnende problemen en preventieve behandeldoelen
voor diagnostiek en advies;

- multidisciplinaire arbeidsrevalidatie: als de beperkingen toenemen in ernst en complexiteit zijn
een uitgebreide analyse en een intensieve behandeling in een revalidatiecentrum met facili-
teiten voor arbeidsrevalidatie geindiceerd. Het doel is de parkinsonpatiént in staat te stellen
langer te blijven werken met passende arbeid;

- neuropsycholoog: als er problemen zijn op het gebied van cognitieve functies;

- Parkinson Vereniging: informatiemateriaal en contactmogelijkheid met ervaringsdeskundigen.

¢ Voorlichting aan en samenwerking met werkgever en bedrijfsarts dienen in overleg met en op
verzoek van de patiént plaats te vinden.
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4.4 Externe factoren

4.4.1 Mantelzorg

Mantelzorgers zoals partners, kinderen en buren spelen een belangrijke rol bij het ondersteunen
van de parkinsonpatiént, zowel vanuit psychosociaal als praktisch oogpunt. Deze ondersteuning
is veelal de cruciale factor om het thuis functioneren van de patiént mogelijk te houden. Bij
kwaliteit van zorg aan parkinsonpatiénten dient daarom aandacht te worden besteed aan
het sociale systeem rondom de patiént (systeembenadering). De zorg kan namelijk bij
mantelzorgers leiden tot overbelasting of problemen op fysiek, mentaal of sociaal-economisch
gebied. Mantelzorgers en vooral partner-mantelzorgers van patiénten met de ZvP ervaren een
zware belasting in de zorg voor degene met ZvP. Partner-mantelzorgers kunnen teleurstelling
en verdriet ervaren door het veranderen van hun relatie, of juist een toename van spanning in de
relatie.??> Ook kunnen mantelzorgers door de zorg die ze geven overbelast raken, wat leidt tot
een lagere kwaliteit van leven. Dit heeft eveneens impact op de zorg die ze kunnen bieden aan
hun naaste.??62?7 De zorglast wordt groter naarmate de ziekte voortschrijdt en de functionele
beperkingen van de patiént toenemen. Daarnaast zijn er ook beinvioedende factoren die een
voorspellende waarde hebben op de ervaren zorglast van de mantelzorger.3"22 Deze zijn in
tekstblok 13 weergegeven.

Tekstblok 13. Beinvloedende en voorspellende factoren op de ervaren zorglast

ICF

Bewegingssysteem e Vallen®

en aan beweging e Motorische symptomen®:226:228

verwante functies e Beperkingen in de mobiliteit?2%229.230

Mentale functies o Depressie of depressieve symptomen?:226.231

e Apathig4023t

e Angst- en impulscontrolestoornissen

e Slaapproblemen (nachtelijke onrust, nycturie, waarbij hulp van mantel-
zorger nodig is)?®!

e Cognitieve beperkingen en dementie®

¢ Psychose (hallucinaties en wanen)26:4°

Zelfverzorging e Overnemen van zelfverzorgingstaken door de mantelzorger zoals hulp bij
wassen, kleden, eten®2

Externe factoren e Beperkte sociale ondersteuning®*?
Sociale interactie e \erandering in rol- en relatiepatroon

Persoonlijke factoren e (Inadequate) copingstijl*®
e Verminderd kennisniveau ZvP37:42 232

Vooral de niet-motorische symptomen (mentale functies) en het continu zorgen voor blijken
een belangrijke voorspellende factor te zijn voor overbelasting.®® Daarnaast blijkt er een nauwe
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samenhang te zijn tussen kwaliteit van leven van de patiént en de mantelzorger.%6:%¢ Zowel
vanuit het oogpunt van welbevinden en functioneren van de mantelzorger als de patiént is het
belangrijk rekening te houden met de zorgvraag van de mantelzorger.

Anamnese

Gebaseerd op de klachten en problemen die in de literatuur zijn beschreven, zou de

verpleegkundige bij het afnemen van de anamnese onder meer aan de volgende aspecten

aandacht moeten besteden:

e de aard van de belasting (welke ondersteuning biedt de mantelzorger, hoeveel uur en wat
betekent dit voor het eigen leven?);

¢ inhoeverre kan de mantelzorger een beroep doen op derden om hem/haar te ondersteunen?;

¢ hoe wordt de zorg ervaren, in welke mate voelt de mantelzorger zich overbelast en wil zij
daarin worden ondersteund?;

e Zijn er signalen van overbelasting (en ouderenmishandeling), zoals een onverzorgd uiterlijk,
vermagering, somberheid, verminderde energie?

Naast de anamnese kan een meetinstrument worden gebruikt om te screenen op de mate
van belasting. Er zijn verschillende meetinstrumenten beschreven in studies met parkinson-
patiénten en mantelzorgers, zoals: Belastungsfragebogen Parkinson Angehdrigen-kurzversion
(BELA-A-k), Parkinson’s Disease Questionnaire-Carer (PDQ-Carer), Parkinson’s Disease
Caregiver Burden (PDCB), Caregiver Strain Index (CSI) en Zarit Burden Interview (bijlage 8
Overzicht meetinstrumenten). Daarnaast wordt in de praktik ook gebruikgemaakt van de
Ervaren Druk door Informele Zorg (EDIZ). Op basis van de psychometrische eigenschappen
kan niet worden aangegeven welk instrument het meest geschikt is, omdat meetinstrumenten
onvoldoende met elkaar zijn te vergeleken. De instrumenten zijn gevalideerd in specifieke
patiéntengroepen, waarbij de BELA-A-k in het Nederlands en parkinsonspecifiek is.

De richtlijnwerkgroep beveelt de BELA-A-k, CSI, Zarit Burden Interview en EDIZ aan als
bruikbare meetinstrumenten om op indicatie de belasting van mantelzorgers te meten.

Aanbevelingen

De verpleegkundige inventariseert tijdens de anamnese de volgende punten bij de mantelzorger:

de aard van de belasting (welke ondersteuning biedt de mantelzorger, hoeveel uur en wat betekent

dit voor het eigen leven?);

¢ in hoeverre kan de mantelzorger een beroep doen op derden om hem/haar te ondersteunen?;

* hoe wordt de zorg ervaren, in welke mate voelt de mantelzorger zich overbelast en wil hij/zij daarin
worden ondersteund?;

e Ziin er signalen van overbelasting (en ouderenmishandeling), zoals een onverzorgd uiterlijk, verma-
gering, somberheid, verminderde energie?

e De BELA-A-k, CSl, Zarit en EDIZ zijn bruikbare meetinstrumenten die op indicatie kunnen worden
gebruikt om de belasting van mantelzorgers te meten.
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Interventies

Uitgangsvraag: Welke verpleegkundige interventies zijn effectief ter vermindering van de
belasting van mantelzorgers van parkinsonpatiénten?

Mogelijke interventies zijn:

A. educatie en voorlichting;

B. PPEP4AIL

cognitieve gedragstherapie;

supportgroep;

praktische en sociale steun.

mo o

Ad A Educatie en voorlichting

Uit een aantal kleine studies*>?*® blijkt dat mantelzorgers behoefte hebben aan emotionele
ondersteuning en aan informatie en advies over het omgaan met ziektegerelateerde
problemen. Het is belangrijk dat de verpleegkundige aan de mantelzorger psycho-educatie
geeft over motorische, niet-motorische stoornissen en beperkingen bij de ZvP. Hierdoor
kan de mantelzorger zich beter begrepen voelen en ook de openheid ervaren om klachten
zoals hyperseksualiteit en overbelasting te bespreken. De richtlijinwerkgroep beveelt aan dat
afhankelijk van de behoefte van de mantelzorger op gestructureerde wijze informatie wordt
verstrekt door gebruik te maken van het 5A-model (hoofdstuk 3.2). In de voorlichting aan
mantelzorgers kan gebruik worden gemaakt van de aanbeveling in hoofdstuk 4.4.1.

Ad B PPEP4AII
Verwijzing kan plaatsvinden naar het PPEP4AIll-programma als zelfmanagementprogramma
voor mantelzorgers.

Ad C Cognitieve gedragstherapie

Cognitieve gedragstherapie (CGT) wordt in de praktijk niet uitgevoerd door de verpleegkundige.
De mantelzorger met psychische problemen kan worden doorverwezen naar een psycholoog,
psychotherapeut of zorgverlener met specificke kennis op het gebied van CGT. Hiervoor is een
verwijzing nodig via huisarts of specialist.

Ad D Supportgroep

In de literatuur is geen eenduidige omschrijving te vinden van de betekenis van een
supportgroep. In de herziening van de Multidisciplinaire richtlijn Depressie'® wordt een
supportgroep als volgt omschreven: “enerzijds gaat het om het samen leren en het leren van
elkaar. Anderzijds gaat het om het delen van emoties met lotgenoten.” Dergelijke groepen
worden op het gebied van Parkinson georganiseerd door onder meer de Parkinson Vereniging,
waarbij mantelzorgers worden betrokken.
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Ad E Praktische en sociale steun

Indien de mantelzorger overbelast raakt of dreigt te raken, kan praktische en sociale steun
worden geboden. Landelijk en regionaal zijn er op het gebied van mantelzorgondersteuning
diverse mogelikheden, zoals respijtzorg, mantelzorgondersteuners (of zorgmakelaars),
maatjesprojecten (buddies) en ouderenadviseurs. Belangrijk bij het bieden van praktische en
sociale steun is dat er aandacht is voor:

e het versterken van het sociale netwerk (eventueel dagbesteding, respijtzorg);

e de financiéle gevolgen van een langdurige ziekte als de ZvP;

e de relatie met de persoon met de ZvP;

* Dbegeleiding na opname in een intramurale setting.

In een studie®®* naar diverse soorten respijtzorg blijkt dat de voorkeur van mantelzorgers uitgaat
naar respijtzorg die thuis kan worden geboden. Afhankelijk van de vraag van de mantelzorger
en het regionale aanbod kan de verpleegkundige voor ondersteuning verwijzen naar de
parkinsonverpleegkundige die werkzaam is in de thuiszorg, ergotherapeut, maatschappelijk
werker, psycholoog, psychotherapeut, ouderenadviseur, mantelzorgondersteuners, steunpunt
mantelzorg of Wmo-loket van de gemeente (bijlage 2 Indicaties voor verwijzing).

Aanbevelingen

De verpleegkundige kan de volgende interventies inzetten ter voorkoming of vermindering van
(dreigende) overbelasting:

® educatie en voorlichting;

PPEP4AI;

(verwijzen naar) cognitieve gedragstherapie;

supportgroep (parkinsonspecifiek via de Parkinson Vereniging);

praktische en sociale steun.

Afhankelijk van de vraag van de mantelzorger en het regionale aanbod kan de verpleegkundige voor
mantelzorgondersteuning verwijzen naar diverse zorgverleners (bijlage 2 Indicaties voor verwijzing).

4.5 Persoonlijke factoren

4.5.1 Coping

Gezondheidsproblemen en functieverlies leiden bij de betrokkenen (patiént en mantelzorger)
tot stress. De parkinsonpatiént en mantelzorger worden geconfronteerd met verlies en/
of beperkingen en geven een persoonlijke betekenis aan de ervaring. Deze persoonlijke
betekenisgeving is per persoon verschillend en leidt tot ‘zelfbeschermend gedrag’. Dit proces
van stresservaring (veroorzaakt door fysieke, psychologische, sociale of omgevingsfactoren),
betekenisgeving en zelfbeschermend gedrag is coping. Coping kan gezien worden als het
proces van constant veranderende cognities en gedragingen van de persoon om specifieke
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externe en of interne stress te beheersen als die wordt ingeschat als belastend of de
draagkracht van het individu dreigt te overschrijden.?®® Het gaat om de ervaren draaglast en
draagkracht van de patiént en mantelzorger en dit is relevant voor de verpleegkundige zorg.
Voor verpleegkundigen is zowel het voorkomen van copingproblemen als het verbeteren van
bestaande coping onderdeel van het verpleegkundig handelen. Hiervoor kan zij gebruikmaken
van interventies die betrekking hebben op het vergroten van het controlegevoel bij de patiént
en het aanleren van nieuwe copingstrategieén.?%

De verpleegkundige gaat in de begeleiding samen met de patiént op zoek naar stressoren die
op dat moment de meeste aandacht vragen. Vervolgens wordt met de patiént geéxploreerd
wat die stress voor hem betekent en of hij er iets aan kan doen. Het al of niet terecht inschatten
of er werkelijk sprake is van een bedreiging is voor de verpleegkundige een aangrijpingspunt
om informatie te geven over de aandoening. Het is van belang het copinggedrag te
inventariseren en met de patiént en partner te bespreken of dit gedrag helpt. Daarbij kan
worden gezocht naar bronnen waarop de patiént aanspraak kan maken. Het gaat dan om
geleerde copingstrategieén, sociale steun en het zoeken naar stimulerende omstandigheden.

Anamnese
De meerwaarde van de Utrechtse Copinglijst (UCL) en de Coping Inventory for Stressful
Situations (CISS) is onderzocht, maar wordt niet door de richtlijnwerkgroep aanbevolen (bijlage
8 Overzicht meetinstrumenten). De UCL is weinig specifiek voor parkinsonpatiénten, en hoewel
de CISS is gevalideerd bij parkinsonpatiénten is deze niet vrij verkrijgbaar. De verpleegkundige
kan in het vraaggesprek met de parkinsonpatiént aan de volgende aspecten aandacht
besteden, gebaseerd op het copingprocesmodel van Roodbol & Rutgers (2011):2%6
e Inventarisatie draaglast/stressor:
- Beoordeling van de situatie: hoe denkt de patiént over de situatie, hoe voelt hij zich
hieronder en welke gevolgen heeft de stress op korte en lange termijn?
- Hoe schat hij de stress en de eigen draagkracht in? Kan er volgens de patiént iets aan
worden gedaan en door wie? Hoeveel controle heeft hij hierover?
- Ervaren bedreiging voor de gezondheid: is de bedreiging wel of niet terecht beleefd, is
de ervaring wel of niet bedreigend?
- Copinggedrag: welk gedrag/welke gedachten heeft de patiént om met de stress om te
gaan? Of om te zorgen dat de stress afneemt? Helpt het gedrag de patiént?
- Resultaat: wat is het resultaat van het gedrag en is dit effectief of ineffectief?
e |nventarisatie draagkracht (bevorderend/belemmerend):
- Somatisch: zijn er somatische factoren die het copinggedrag beinvioeden, zoals
vermoeidheid, cognitieve stoornissen, verminderde mobiliteit?
- Psychisch: heeft de patiént vertrouwen in eigen kunnen? Ervaart hij controle? Maakt
hij gebruik van afweergedrag? Welke copingvaardigheden heeft de patiént en zijn deze
effectief/ineffectief?
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- Sociaal: hoe communiceert de patiént? Heeft hij sociale steun?

- Omgevingsfactoren: wat is de situatie rondom financién, wonen, werken en
levensgebeurtenissen?

- Spiritueel: wat zijn de spirituele factoren die de draagkracht van de patiént beinvioeden?

Het copingprocesmodel?®® waarin bovenstaande anamnesevragen zijn weergegeven, is te
vinden op www.parkinsoninzorg.nl.

Aanbevelingen
De verpleegkundige kan in gesprek met de parkinsonpatiént gebruikmaken van het copingpro-
cesmodel, dat bestaat uit het inventariseren van de draaglast/stressor en draagkracht.

Interventies

Uitgangsvraag: Welke (verpleegkundige) interventies hebben een positief effect op
copinggedrag bij de ZvP?

Mogelijke interventies zijn:

A. cognitieve gedragstherapie (CGT);

B. mindfulness;

C. PPEP4AIL

Ad A en B Cognitieve gedragstherapie (CGT) en mindfulness

Mindfulnesstraining en CGT lijken, mits deskundig gegeven, geen nadelige effecten op te
leveren (bijlage 1.2.5). Het is van belang dat patiénten worden verwezen naar therapeuten
(psycholoog, psychiater, verpleegkundig specialisten of gedragstherapeutisch medewerkers)
met expertise op het gebied van de ZvP.

Ad C PPEP4AII

Het PPEP4All-programma (bijlage 1.2.2) is onder andere ontwikkeld om coping te verbeteren.
In de trial?®” waarin de PPEP4All is geévalueerd, is coping echter niet als uitkomstmaat
meegenomen. De richtlijnwerkgroep is toch van mening dat, gezien de ervaringen met het
programma, patiénten en mantelzorgers bij wie sprake is van copingproblemen, kunnen
worden gewezen op het PPEP4AIl-programma.

De algemenere verpleegkundige interventies bij ineffectieve coping (bijvoorbeeld het verbeteren
van probleemhantering, het vergroten van het controlegevoel bij de patiént en het verminderen
van de stressor, het vergroten van draagkracht of het leren accepteren van de stressor) zijn
niet onderzocht bij parkinsonpatiénten. De richtliinwerkgroep is echter van mening dat coping-
interventies kunnen worden aangeboden, waarbij het van belang is om de copinginterventies
te beoordelen op de toepasbaarheid bij de individuele parkinsonpatiént.
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Aanbevelingen

Mindfulnesstraining en CGT kunnen een positief effect hebben op het leren omgaan met de ziekte,
mits deskundig gegeven. Het is van belang dat patiénten worden verwezen naar therapeuten
(psychologen, psychiater, verpleegkundig specialisten of gedragstherapeutisch medewerkers) met
expertise op het gebied van de ZvP.

Bij copingproblemen kunnen patiénten en mantelzorgers ook worden gewezen op het
PPEP4AIl-programma.

Copinginterventies kunnen worden aangeboden, waarbij het van belang is om deze te beoordelen
op de toepasbaarheid bij de individuele parkinsonpatiént.

4.6 Palliatieve zorg

De zorg voor parkinsonpatiénten wordt steeds complexer en patiénten kampen in de late fase
met uiteenlopende symptomen, zoals immobiliteit, vermoeidheid, (visuele) hallucinaties, pijn
en dementie. 07238240 Genezing van de ziekte is (nog) niet mogelijk en patiénten sterven of aan
de gevolgen van de ziekte of met de ziekte. Palliatieve zorg zou in de late fase een belangrijk
onderdeel moeten zijn in de zorg, waarbij het naast een ziektegerichte palliatie (behandeling
van de ziekte) vooral gaat om symptoomgerichte palliatie (controle van de symptomen).
Het markeringspunt waarop de ziektegerichte behandeling overgaat op symptoomgerichte
behandeling ontbreekt echter. De markering van de palliatieve fase kan onder andere worden
vormgegeven door het stellen van de zogeheten suprise question: “zal het mij verbazen als
deze patiént over een jaar is overleden?”. Wanneer deze met ‘nee’ wordt beantwoord, kan dit
een markering zijn van de palliatieve fase.®?*' Bij patiénten met een chronisch neurologische
aandoening zijn tevens de volgende kenmerken beschreven, die kunnen wijzen op een
markering van de palliatieve fase; slikproblemen, terugkerende infecties, verminderd lichamelijk
functioneren, eerste aspiratiepneumonie, cognitieve beperkingen, gewichtsverlies en ernstige
complicaties.?*

Hoewel goede getallen ontbreken, bestaat de indruk dat veel patiénten in de eindfase van

de ZvP in aanmerking komen voor palliatieve zorg.® De huisarts kan betrokken zijn bij het

verlenen van deze palliatieve zorg, alleen of in samenwerking met het regionaal palliatief team,

de specialist ouderengeneeskunde, neuroloog en verpleegkundige. In de palliatieve zorg bij

parkinsonpatiénten is het van belang aandacht te hebben voor:24

¢ de kwaliteit van leven;

e het behandelen (verlichten) van symptomen (bijvoorbeeld pijn) die de kwaliteit van leven
ernstig beinvioeden;

¢ holistische zorg, waarbij de persoonlijke ervaringen uit het verleden en de huidige situatie
een rol spelen. Aandacht voor zingeving (existentie) en spiritualiteit;
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e open communicatie met patiént, naasten en zorgverleners. Respecteren van de autonomie
van de patiént en keuzes (e.g. behandelopties, overlijden);

e het ondersteunen bij het afronden van het bestaan en bij het nemen van afscheid;

¢ het helpen van naasten in het omgaan met de zieke en bij de rouwverwerking na overlijden.

De verpleegkundige dient in een eerdere fase van de begeleiding aandacht te hebben voor

palliatieve zorg in de vorm van vroegtijdige zorgplanning.2** Bij vroegtijdige zorgplanning wordt

met de patiént en mantelzorger besproken wat bijvoorbeeld de grenzen kunnen zijn van het

medisch beleid alsmede hun wensen ten aanzien van behandeling. Momenteel vindt een

dergelijk gesprek plaats bij opname in een intramurale setting of in het ziekenhuis. Door eerder

in gesprek te gaan over de wensen en behoeften omtrent de zorg in de laatste fase, kan men

hierop anticiperen.

Vanwege het ontbreken van evidentie voor parkinsonspecifieke verpleegkundige interventies bij

palliatieve zorg wordt verwezen naar bestaande richtlijnen en zorgstandaarden, zoals:

e Zorgmodule Palliatieve zorg 1.0;8

e Richtlijinen over Palliatieve zorg (bijvoorbeeld palliatieve sedatie, wilsverklaring en euthanasie)
via www.pallialine.nl;

e Handreiking voor multidisciplinaire parkinsonzorg in het verpleeghuis.®

Aanbevelingen
e Gain gesprek met patiént over palliatieve zorg wanneer de suprise question met ‘nee’
beantwoord is, en werk samen met een regionaal palliatief team.
* |n de palliatieve zorgfase is het van belang aandacht te hebben voor:
— de kwaliteit van leven;
het behandelen en verlichten van pijn en andere symptomen;
het védérkomen en oplossen van psychologische en sociale problemen;
— aandacht voor zingeving (existentie) en spiritualiteit;
het ondersteunen bij het afronden van het bestaan en bij het nemen van afscheid;
— het helpen van naasten in het omgaan met de zieke en bij de rouwverwerking na het overlijden.
¢ Vanwege het ontbreken van evidentie voor parkinsonspecifieke verpleegkundige interventies bij
palliatieve zorg wordt verwezen naar bestaande richtlijnen en zorgstandaarden, zoals:
— Zorgmodule Palliatieve zorg 1.0.8
— Richtlijinen over Palliatieve zorg (bijvoorbeeld dementie, palliatieve sedatie etc.) via
www.pallialine.nl;
— Handreiking voor multidisciplinaire parkinsonzorg in het verpleeghuis.®

4.7 Complementaire zorg

Complementaire zorg betekent letterlijk ‘aanvullende zorg’ en is te interpreteren als aanvullend
op de reguliere zorg. Complementaire zorg kan de kwaliteit van leven verbeteren door
symptomen te verminderen of de vitaliteit van patiénten te vergroten. Omdat de reguliere zorg
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niet alle problemen oplost (soms zelfs nieuwe oproept), is het mogelijk dat patiénten gaan
onderzoeken wat aanvullende zorg kan betekenen. Complementaire zorg is niet één vorm van
zorg, maar een verzamelnaam voor verschillende vormen van zorg, zoals het toepassen van
kruiden, etherische olién, baden, warmte en koude, voedingsadviezen, massage, therapeutic
touch, reiki, muziek, dansen, bachremedies, voetzoolreflexmassage en begeleiding bij
ontspanningsoefeningen en visualisaties.?*® Globaal zijn er twee categorieén te onderscheiden:
A. alternatieve zorg, voortkomend uit een andere bron dan de moderne westerse
geneeskunde;
B. aanvullende zorg (bijvoorbeeld lichttherapie) vanuit een conventionele oriéntatie;

Hierna worden de twee categorieén uitgewerkt en waar mogelijk aangevuld met literatuur die
door de richtlijinwerkgroep is aangedragen.

Ad A Alternatieve zorg

Uit onderzoek door de Parkinson Vereniging onder haar leden (n = 550) naar het gebruik
van alternatieve middelen blijkt dat een kwart van de deelnemers ooit gebruik heeft gemaakt
van een of meer alternatieve behandelingen.?*® De meest voorkomende behandelingen
waren orthomoleculaire geneeskunde, acupunctuur, homeopathie en fytotherapie/
kruidengeneeskunde. Uit de literatuurstudie binnen dit onderzoek bleek echter dat er weinig
wetenschappelijke evidentie is voor deze behandelingen.

Mucuna pruriens

Er is één studie®*” bekend over het gebruik van mucuna pruriens bij parkinsonpatiénten. Het
zaad van een Ayurvedische plant kan worden verwerkt tot een poeder dat onder meer de
werkzame stof levodopa bevat. In een kleine naar willekeur gekozen dubbelblinde studie (n =
8) werd mucunapoeder vergeleken met een levodopapreparaat. Patiénten die mucunapoeder
(80 gr = 1000 mg levodopa) gebruikten, hadden vergelijkbare motorfuncties als patiénten die
levodopa (200 mg) gebruikten. In de interventiegroep bleek dat het effect eerder optrad en
de duur van het effect langer was. Het bleek echter lastig te zijn om de exacte hoeveelheid
mucunapoeder te bepalen per gift.

Acupunctuur
Acupunctuur is een therapie met naalden die de levensenergie in een betere balans brengt.
Deze therapie is onderzocht in twee niet-gecontroleerde studies?#®24° bij parkinsonpatiénten (n
= 45). Er werd geen positief effect gemeten op de motorische symptomen, maar wel op slaap,
stemming en kwaliteit van leven.

Tai Chi

Deze vorm combineert diep ademhalen en relaxation met langzame en ritmische bewegingen,
met als doel het verbeteren van bewegingen en balans. Er zijn drie CCT’s'® die het effect van

116

Tai Chi hebben onderzocht. Het blijkt dat Tai Chi een positief effect heeft op het verminderen
van vallen, het lopen, balans en bewegingsfuncties.

Ad B Aanvullende zorg vanuit een conventionele oriéntatie

Aanvullende zorg vanuit een conventionele oriéntatie kan in de volgende vormen voorkomen:
danstherapie, muziektherapie, dramatherapie, Feldenkrais, therapeutische beweeggames en
lichttherapie.

Dansen

Dansen is een steeds meer populaire complementaire oefening voor parkinsonpatiénten. In
het dansen zitten oefeningen als starten, stoppen, draaien, achteruitlopen en bewegingen in
kleine ruimtes die freezing provoceert.?® Muziek wordt gebruikt als een vorm van auditieve
cueing (externe prikkels om het bewegen te faciliteren). Het dansen vergt een hoog niveau van
multitasking en motorisch leren, waardoor dansen een lichamelijke en cognitieve uitdaging
is. In drie CCT’s?'253 zijn de effecten van dansen geévalueerd, waarbij een verbetering op
balans en functionele mobiliteit (bij alleen tango) werd gevonden. Tango dansen kan echter
ook het risico van vallen vergroten door het achteruitlopen. Irish set-dansen is een veilige en
acceptabele interventie.°

Patiénten zijn vrij om gebruik te maken van complementaire zorg. De verpleegkundige dient

in de eerste plaats in gesprek te gaan met de patiént over diens verwachtingen van de

complementaire zorg. De verpleegkundig biedt daarnaast ten minste de volgende informatie

aan:

¢ (indien aanwezig) de wetenschappelijk evidentie;

e werking en neveneffect;

e vergoedingen en eigen financiéle bijdrage (of verwijzen naar de zorgverzekering);

¢ interactie van zelfzorgmedicijnen, zoals mucuna pruriens, met de behandeling van de ZvP
(dit dient aan de neuroloog te worden gemeld);

* verwijzing naar gecertificeerde therapeuten met expertise op het gebied van de ZvP, voor
aanvullende behandelingen als Tai Chi, dansen en mindfulnesstrainingen.

De Parkinson Vereniging geeft op haar website informatie over complementaire zorg en de
meest recente ontwikkelingen op wetenschappelijk gebied.
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Aanbevelingen

Ga in gesprek met de patiént over complementaire zorg of alternatieve middelen om het gebruik
van deze vormen te inventariseren, ook als het gaat om voedingssupplementen die vrij verkrijgbaar
zijn, aangezien deze een interactie kunnen hebben met reguliere medicijnen.

Geef voorlichting over (indien aanwezig) wetenschappelijke evidentie, werking en neveneffect,
vergoedingen en eigen bijdrage, en interactie van zelfzorgmedicijnen met de behandeling van de
ZVP.

Het gebruik van mucuna pruriens en andere aanvullende medicinale behandelingen dient aan de
neuroloog te worden gemeld.

De patiént dient inzicht te krijgen in de evidentie en risico’s (waaronder negatieve effecten en
kosten) van het gebruik van complementaire zorg en alternatieve middelen

Verwijs voor aanvullende behandelingen naar gecertificeerde therapeuten met expertise op het
gebied van de ZvP.
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Bijlage 1. Verantwoording richtlijn

1.1 Zoekstrategie

Database: Pubmed/CINAHL
Limits: English, human

Step [ Aim Search Hits
(12-4-2014)

Parkinson’s* “Parkinson Disease”[Mesh] AND “Parkinson Disease, 88,352
Secondary”’[Mesh] OR parkinson OR parkinson s disease
OR parkinsonism

2 Nursing “Nursing”[Mesh] OR “nursing” [Subheading] OR “Hospice 424,019
and Palliative Care Nursing”’[Mesh] OR “Home Health
Nursing”[Mesh] OR “Advanced Practice Nursing”[Mesh]
OR “Evidence-Based Nursing”[Mesh] OR “Rehabilitation
Nursing”[Mesh] OR “Nursing Research”[Mesh] OR
“Specialties, Nursing”’[Mesh] OR “Nursing Process”’[Mesh]
OR “Nursing Diagnosis”[Mesh] OR “Nursing Care”’[Mesh]
OR “Nursing Assessment”’[Mesh] OR “Patient Care
Planning”[Mesh] OR “Nurses”[Mesh]

8 Medication “medication adherence”’[MeSH Terms] OR (“medicati- 17,055
adherence on”[All Fields] AND “adherence”[All Fields]) OR “medication
adherence’[All Fields]
4 Information/ (“education”[Subheading] OR “education”[All Fields] OR 101,162
education “educational status”[MeSH Terms] OR (“educational”[All

Fields] AND “status”[All Fields]) OR “educational status”[All
Fields] OR “education”[All Fields] OR “education”[MeSH
Terms]) AND information[All Fields]

5 Orthostatic “hypotension, orthostatic’[MeSH Terms] OR (“hypotensi- 7355
hypotension on”[All Fields] AND “orthostatic”[All Fields]) OR “orthostatic
hypotension”[All Fields] OR (“orthostatic”[All Fields] AND
“hypotension”[All Fields])

6 Caregiver “caregivers”[MeSH Terms] OR “caregivers”[All Fields] OR 5358
“caregiver”[All Fields] AND burden[All Fields]

7 Coping “adaptation, psychological’[MeSH Terms] OR (“adap- 124,805
tation”[All Fields] AND “psychological”[All Fields]) OR
“psychological adaptation”[All Fields] OR “coping”[All
Fields]
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8

10

11

122

Urogenital
function

Role
description

RCTs/CCTs*

Systematic
reviews

“urogenital system”[MeSH Terms] OR (“urogenital”[All 309,951
Fields] AND “system”[All Fields]) OR “urogenital system”[All
Fields] OR “urogenital”[All Fields] OR (“sexual behavi-
or"[MeSH Terms] OR (“sexual”’[All Fields] AND “beha-
vior”[All Fields]) OR “sexual behavior’[All Fields] OR
“sexual’[All Fields]) AND (“physiology”[Subheading]

OR “physiology”[All Fields] OR “function”[All Fields] OR
“physiology”[MeSH Terms] OR “function”[All Fields])

OR “urinary retention”[MeSH Terms] OR (“urinary”[All
Fields] AND “retention”[All Fields]) OR “urinary retention
Fields] AND “retention”[All Fields]) OR “urine retention”[All
Fields]”[All Fields] OR (“urine”[All Fields])

(“nurses”[MeSH Terms] OR “nurses”[All Fields] OR 21,047
“nurse”[All Fields]) AND responsibility[All Fields] OR

(“role’[MeSH Terms] OR “role”[All Fields]) AND descripti-

on[All Fields] OR (“nurses”[MeSH Terms] OR “nurses”[All

Fields] OR “nurse”[All Fields]) AND (“mental competen-

cy”’[MeSH Terms] OR (“mental”’[All Fields] AND “compe-

tency”[All Fields]) OR “mental competency”[All Fields] OR
“competence”[All Fields])

(randomized controlled trial [pt] OR controlled clinical trial 819,507
[pt] OR randomized [tiab] OR placebo [tiab] OR clinical

trials as topic [mesh: noexp] OR randomly [tiab] OR trial

[ti) NOT (animals [mh] NOT humans [mh])

((“meta-analysis” [pt] OR “meta-anal*” [tw] OR “metaanal™ 48,266
[tw] OR (“quantitativ* review*” [tw] OR “quantitative*

overview™” [tw]) OR (“systematic* review™” [tw] OR “syste-

matic* overview™” [tw]) OR (“methodologic* review™” [tw]

OR “methodologic* overview™” [tw]) OR (“review” [pt] AND

“medline” [tw]))

AND (“2008/01/01”[PDAT]: “2012/31/12”[PDAT])

Medication
adherence

Information/
education

Orthostatic
hypotension

Coping

Caregiver

Urogenital
function

#1 AND #3 =79

#1 AND #2 AND #3 =1

#1 AND #3 AND #10 = 12

#1 AND #3 AND #11 =3

#1 AND #2 AND #3 AND #10 =0
#1 AND #2 AND #3 AND #11 =0
#1 AND #4 = 207

#1 AND #2 AND #4 = 14

#1 AND #4 AND #10 = 24

#1 AND #4 AND #11 =5

#1 AND #2 AND #4 AND #10 =0
#1 AND #2 AND #4 AND #11 =0
#1 AND #5 =715

#1 AND #2 AND #5 = 62

#1 AND #5 AND #10 = 82

#1 AND #5 AND #11 = 8

#1 AND #2 AND #5 =7

#1 AND #2 AND #5 AND #10 =0
#1 AND #2 AND #5 AND #11 =0
#1 AND #7 = 506

#1 AND #2 AND #7 = 26

#1 AND #7 AND #10 = 70

#1 AND #7 AND #11 =3

#1 AND #2 AND #7 AND #10 =0
#1 AND #2 AND #7 AND #11 =0
#1 AND #6 = 165

#1 AND #2 AND #6 = 26

#1 AND #6 AND #10 = 20

#1 AND #6 AND #11 =2

#1 AND #2 AND #6 = 52

#1 AND #2 AND #6 AND #10 = 4
#1 AND #2 AND #6 AND #11 =0
#1 AND #8 = 632

#1 AND #2 AND #8 = 26

#1 AND #8 AND #10 = 51

#1 AND #8 AND #11 =3

#1 AND #2 AND #8 = 2

#1 AND #2 AND #8 AND #10 =0
#1 AND #2 AND #5 AND #11 =0
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1.2 Wetenschappelijke onderbouwing

De richtlijn is gebaseerd op uitgangsvragen die zijn geformuleerd aan de hand van een
knelpuntenanalyse. Deze is uitgevoerd onder verpleegkundigen die zijn aangesloten bij de
Nederlandse Werkgroep Parkinsonverpleegkundigen (NWP) en ParkinsonNet.

Vervolgens heeft de richtlijnwerkgroep op basis van het belang voor het verpleegkundig
handelen, de te verwachten evidentie en de projectduur van de richtlijn ervoor gekozen
om rondom de volgende uitgangsvragen systematisch evidentie te zoeken: effectiviteit van
parkinsonverpleegkundige zorg, voorlichting en educatie, therapietrouw, mantelzorgonder-
steuning, coping-, mictie-, defecatie- en orthostatische hypotensie-interventies. Indien er
geen evidentie was binnen de parkinsonzorg maar wel in andere populaties, is deze evidentie
vermeld.

Voor de overige uitgangsvragen zijn de aanbevelingen gebaseerd op consensus (good clinical
practice) binnen de richtlijnwerkgroep, waar mogelijk ondersteund door wetenschappelijke
literatuur of bestaande richtlijnen. Het gaat hierbij om de uitgangsvragen rondom mentale
functies, seksualiteit, mobiliteit, zelfverzorging, slaap, arbeid en vermoeidheid.

Met behulp van systematische zoekstrategieén werden relevante Nederlandstalige en
Engelstalige artikelen gezocht die zijn gepubliceerd tussen 1995 en 2014. Hierbij zijn de
elektronische databanken Pubmed, CINAHL en Cochrane Library gebruikt

Alle literatuur is beoordeeld op kwaliteit van de evidentie, van A1 (hoogste niveau) tot D.
Het wetenschappelijke bewijs is samengevat in een conclusie. De belangrijkste literatuur
waarop deze conclusie is gebaseerd, staat bij de conclusie vermeld, inclusief de sterkte van
de conclusie, variérend van niveau 1 (hoogst) tot 4."" De beoordeling van de verschillende
artikelen staat in deze richtlijn vermeld onder de kopjes ‘wetenschappelijke onderbouwing’.
De aanbevelingen zijn gebaseerd op het beschikbare wetenschappelijke bewijs en de overige
overwegingen. Bij de overige overwegingen kunnen de volgende items worden beschreven:
klinische relevantie, veiligheid, patiéntenperspectief, professioneel perspectief, beschikbaarheid
voorzieningen, kosten van de gezondheidszorg, zorgorganisatie, juridische consequenties,
ethische overwegingen.”
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Indeling van literatuur op basis van bewijskracht

Al Systematische review van ten minste twee onafhankelijk van elkaar uitgevoerde onderzoeken
van A2-niveau

A2 Gerandomiseerd dubbelblind vergelijkend Prospectief cohortonderzoek van voldoende
klinisch onderzoek van voldoende kwaliteit omvang en follow-up, waarbij adequaat
gecontroleerd is op confounding en selec-
tieve follow-up voldoende is uitgesloten

B Vergelijkend onderzoek, maar niet met alle Prospectief cohortonderzoek, maar niet
kenmerken als genoemd onder A2 (ook met alle kenmerken als genoemd onder
patiént-controleonderzoek, A2, of retrospectief cohortonderzoek of
cohortonderzoek) patiént-controleonderzoek

C Niet-vergelijkend onderzoek

D Mening van deskundigen

Conclusies naar mate van bewijskracht

- Mate van bewijskracht Omschrijving conclusie en advies

1 Ondersteund door ten minste één systema- Het is aangetoond dat ...
tische review van niveau A1 of ten minste of
twee onafhankelijk van elkaar uitgevoerde Men dient ...

onderzoeken van niveau A2

2 Ondersteund door ten minste twee onafhan-  Het is aannemelijk dat ...
kelijk van elkaar uitgevoerde onderzoeken of
van niveau B Men zou ... moeten ...
3 Ondersteund door één onderzoek van Er zijn aanwijzingen dat ...
niveau A2 of B of door onderzoeken van of
niveau C Men kan...
4 Op grond van de mening van deskundigen, De werkgroep is van mening dat ...

bijvoorbeeld de werkgroepleden

De aanbevelingen zijn gebaseerd op het beschikbare wetenschappelijke bewijs en de overige
overwegingen. Bij de overige overwegingen kunnen de volgende items worden beschreven:
klinische relevantie, veiligheid, patiéntenperspectief, professioneel perspectief, beschikbaarheid
voorzieningen, kosten van de gezondheidszorg, zorgorganisatie, juridische consequenties,
ethische overwegingen.8”
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1.2.1 Effectiviteit van de parkinsonverpleegkundige zorg
Uitgangsvraag: Heeft het toevoegen van de parkinsonverpleegkundige zorg aan de medische
behandeling een positief effect?

Wetenschappelijke onderbouwing

In drie RCT’s®"702% werd de effectiviteit van zorgverlening aan patiénten met de ZvP met
toevoeging van zorg door een parkinsonverpleegkundige vergeleken met zorgverlening zonder
de betrokkenheid van een parkinsonverpleegkundige. De eerste studie van Jahanshahi et al.?%*
vond plaats op een specialistische neurologische afdeling (n = 40). De zorg van de parkinson-
verpleegkundige bestond uit twee thuisbezoeken en vijf telefonische contacten gedurende
een periode van zes maanden. De alternatieve interventie was standaardzorg, maar de inhoud
hiervan werd niet nader toegelicht. In de studie zijn negen psychosociale uitkomsten gemeten.
Hoewel in de interventiegroep zeven van de negen uitkomsten een verbetering lieten zien,
werd voor geen enkele uitkomst statistische significantie bereikt. De verbetering voor angst
en depressie was het grootst. In de controlegroep werd voor drie van de negen uitkomsten
verbetering gezien, echter niet bij angst of depressie.

De studie van Jarman et al.” vond in huisartsenpraktijken plaats (n = 1859). De patiénten in
de interventiegroep ontvingen gemiddeld acht consulten per jaar, waarvan 75% bij de patiént
aan huis. De inhoudelijke taken van de zorg door de parkinsonverpleegkundige waren niet
nader omschreven. De alternatieve interventie bestond uit de standaardzorg door de huisarts.
In deze studie werden zowel klinische uitkomsten, waaronder overleving, als uitkomsten op het
gebied van kwaliteit van leven (globale gezondheidsvraag, PDQ-39, Eurogol) gemeten. Alleen
de uitkomst van de globale gezondheidsvraag, een maat voor subjectief welbevinden, bereikte
statistische significantie (p = 0,008) in de interventiegroep. De score verbeterde met 5%. Uit
een economische evaluatie bleek dat de zorgkosten niet significant toenamen wanneer zorg
door een parkinsonverpleegkundige werd toegevoegd aan het reguliere zorgprotocol.

De studie uitgevoerd door Reynolds et al.” werd in drie ziekenhuizen uitgevoerd (n = 185).
Uitkomsten werden gemeten met behulp van de PDQ-39, SF-36, en de HADS. Slechts twee
van de 22 dimensies bereikten statistische significantie in de interventiegroep: lichamelijk
functioneren (p = 0,02) en algemene gezondheid (p = 0,02), beide gemeten met de SF-36.

Conclusie

Het is aannemelijk dat zorg door de parkinsonverpleegkundige een positief effect
heeft op het subjectief welbevinden van de patiént met de ZvP, zonder verhoging van
de kosten. Daarnaast lijkt de inzet van een parkinsonverpleegkundige een positief

Niveau 2 effect te hebben op de vermindering van angst, depressie, lichamelijk functioneren
en algemeen gezondheid.

B Jahanshahi 1994, Jarman 2002, Reynolds 2000
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1.2.2 Voorlichting en educatie
Uitgangsvraag: Welke voorlichtingsinterventies zijn effectief bij het geven van informatie aan
parkinsonpatiénten en mantelzorgers?

Wetenschappelijke onderbouwing
Er zijn alleen studies gevonden over het Patiént en Partner Educatie Programma4All (PPEP4AII).

Patiént en Partner Educatie Programmad4All

Het PPEP4AIl is een zelfmanagementprogramma waarin psycho-educatie is vormgegeven. Het
PPEP4AIl-programma bestaat uit achtwekelijkse sessies van 90 minuten. Patiénten en partners
participeren in afzonderlijke groepen die bestaan uit vijf tot zeven deelnemers. In dit programma
worden zelfmanagement en empowerment als uitgangspunten genomen. In niet-gecon-
troleerde studies'+?*” naar de effectiviteit van het PPEP4All-programma onder parkinson-
patiénten bleek uit de evaluatie dat bij zowel patiénten (n = 215) als mantelzorgers (n = 64)
de stemming verbeterde (niet significant), en dat psychosociale problemen en hulpbehoefte
(wel significant) afnamen. Bij patiénten werd een trend gevonden in een verbeterde kwaliteit
van leven. Daarnaast werd in de niet-gecontroleerde studie van ACampo?¥ bij de helft van de
parkinsonpatiénten (n = 64) en mantelzorgers (n = 46) na deelname een kennistoename met
betrekking tot de ZvP gevonden.

Conclusie

De werkgroep is van mening dat het zelfmanagementprogramma PPEP4AIl de

Niveau 4 kennis en informatie over de ZvP van patiénten en mantelzorgers vergroot.

C A'Campo 2010

1.2.3 Medicatieadvisering en monitoring

Uitgangsvraag: Welke verpleegkundige interventies hebben een positief effect op de medische
behandeling van de ZvP?

Wetenschappelijke onderbouwing

Ad A Tijdstip van inname levodopamedicatie

Roos et al.?*® hebben bij 12 patiénten met de ZvP met een stabiele respons op levodopa
onderzoek gedaan naar het effect van het innemen van Sinemet® één uur voor de lunch en het
innemen van Sinemet tijdens de maaltijd. De gemiddelde levodopaconcentraties in het bloed
waren significant hoger in de fase waarbij de medicatie voor de maaltijd in plaats van tijdens
de maaltijd werd ingenomen, maar dit leidde slechts tot een iets betere (maar niet significante)
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klinische respons (op basis van een looptest, alternerende vingerbewegingen).?® Contin et
al.?® hebben bij acht patiénten met de ZvP de invioed onderzocht van een maaltijd een half uur
voor en twee uur na inname van levodopa op de klinische respons (looptest en alternerende
vingerbeweging). Als de maaltijd een half uur voor het gebruik van de levodopa werd genuttigd,
was de absorptie trager en de klinische respons slechter dan bij het gebruik van een maaltijd
twee uur na de levodopa-inname.

Conclusie

Er zijn aanwijzingen dat inname van levodopa voor de maaltijd een betere klinische

. respons geeft dan inname tijdens of 30 minuten na de maaltijd.
Niveau 3

C Roos 1993, Contin 1998

Ad B Verbeteren van de medicamenteuze therapietrouw

In een kleine RCT®" is het effect van informatievoorziening (continue dopaminespiegel en het
stimuleren van regelmatige inname van medicatie) onderzocht bij parkinsonpatiénten (n = 83).
De controlegroep (n = 43) kreeg verbale informatie en schriftelijk materiaal. Na drie maanden
bleek dat er geen effect gemeten was op motorische symptomen maar was er een significante
verbetering te zien op innametijdstippen (timing adherence)(p = 0,007).

Conclusie

Er zijn aanwijzingen dat informatie over medicatie-inname therapietrouw verbetert.
Niveau 3
B Grosset & Grosset 2007

In een RCT®" zijn de effecten onderzocht van toevoeging van een parkinsonverpleegkundige
aan de reguliere zorg, in een frequentie van gemiddeld acht consulten per jaar, waarvan 75% bij
de patiént aan huis. Wat therapietrouw betreft vonden zij tegenstrijdige aanwijzingen. In beide
groepen nam het gebruik van levodopa toe (van 300 mg naar 400 mg) zonder een significant
verschil tussen de groepen. In de interventiegroep nam het percentage patiénten dat een
controlled release-vorm van levodopa gebruikte significant meer toe dan in de controlegroep
(verschil ruim 7%). Anderzijds bestond in de interventiegroep een sterkere tendens (verschil
van 17%) om het gebruik van selegiline te staken.

De effectiviteit van telefonisch contact met de patiént om de medicatietrouw te bevorderen en het
discontinueren van de behandeling te verminderen, werd geévalueerd in een studie met levodopa,
al of niet gecombineerd met entacapon.?®” Twee weken na start van de behandeling werd met 101
patiénten telefonisch contact gezocht om na te gaan of de dosering van levodopa of entacapon
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aanpassing behoefde; de controlegroep telde 148 patiénten. De onderzoekers waren op de
hoogte van het feit of een patiént aan de interventiegroep of controlegroep was toegewezen;
effectbeoordelaars waren evenmin geblindeerd. Het percentage patiénten dat de medicatie
binnen drie maanden staakte in de groep die werd gebeld, was minder dan in de controlegroep:
4% versus 18,4% (p < 0,0001). Bijwerkingen of motorische complicaties waren de belangrijkste
redenen om te stoppen. Als gevolg van de telefonische interventie werd deze groep met een
hogere dosis entacapon en een lagere dosis levodopa behandeld tijdens alle meetmomenten.

Conclusie

Er zijn tegenstrijdige aanwijzingen dat telefonisch contact therapietrouw verbetert.
Niveau 3
B Jarman 2002, Grandas 2007

1.2.4 Mantelzorg
Uitgangsvraag: Welke verpleegkundige interventies zijn effectief ter vermindering van de
belasting van mantelzorgers van parkinsonpatiénten?

Wetenschappelijke onderbouwing

Er zijn twee reviews gevonden, waarbij er één niet-systematisch en één zonder meta-analyse is
uitgevoerd. In de eerst (scoping) review?® naar psychosociale interventies voor mantelzorgers
van parkinsonpatiénten zijn 30 studies geanalyseerd, waarvan drie RCT’s. De meeste interventies
bestonden uit multipele elementen (bijvoorbeeld educatie, informatie, respijtzorg, counseling),
waarbij er weinig evidentie is voor de effectiviteit van een benadering in de ondersteuning van
mantelzorgers. De studies waren klein en gericht op de patiént, waarbij het verminderen van
mantelzorgbelasting als secundaire uitkomstmaat is genomen. In een tweede expertreview
(niet-systematisch zonder meta-analyse)?*® worden interventies als cognitieve gedragstherapie,
educatieprogramma’s, supportgroepen, revalidatieprogramma, communicatievaardigheden en
respijtzorg geévalueerd. Er is echter weinig evidentie voor de effectiviteit van de afzonderlijke
interventies door gebrek aan grote studies met goede methodologische kwaliteit.

Ad A Educatie en voorlichting

In een review?® naar psychosociale interventies voor mantelzorgers blijkt dat informatie-
voorziening en educatie de meest voorkomende interventie is. Welke informatie wordt gegeven
is echter niet beschreven; dit kan ziektespecifiek of generiek zijn.

Conclusie
De werkgroep is van mening dat educatie en voorlichting mantelzorgers ondersteunt
. in de zorg voor hun naaste.

Niveau 4 9

D Mening van de werkgroep
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Ad B PPEP4AIl

Het PPEP4All-programma wordt genoemd als een psychosociale interventie voor
mantelzorgers. In hoofdstuk 2.2 is de evidentie beschreven. Samenvattend bleek dat bij
mantelzorgers de stemming verbeterde (niet significant) en dat psychosociale problemen en
de hulpbehoefte (wel significant) afnamen. 44257

Conclusie

De werkgroep is van mening dat het zelfmanagementprogramma PPEP4AIl de

Niveau 4 ervaren psychociale problemen (belasting) bij mantelzorgers verbetert.

C A'Campo 2010

Ad C Cognitieve gedragstherapie

Cognitieve gedragstherapie (CGT) bij mantelzorgers van parkinsonpatiénten (n = 30) is in
een RCT onderzocht.?® De interventie bestond uit wekelijkse individuele sessies gedurende
11-19 weken met CGT en geen interventie in de controlegroep. De therapie bestond uit acht
modules waarin een specifieke stressor of copingstrategie werd getraind. Daarnaast kregen
mantelzorgers huiswerk. In een follow-up drie maanden na het beéindigen van de therapie
bleek er een significante verbetering op de CSI, CBl en GHQ-28.

Conclusie
De werkgroep is van mening dat CGT de ervaren zorgbelasting van mantelzorgers
Niveau 4 verbetert.
C Secker & Brown 2005
Ad D Supportgroep

Er zijn twee kleine studies die het effect van supportgroepen hebben onderzocht. In één kleine
pilotstudie (n = 34)?®' is de effectiviteit onderzocht van internet-videoconferencing als groepsin-
terventie voor familiemantelzorgers van patiénten met neurodegeneratieve aandoeningen
(waarbij ongeveer een derde van de familieleden zorgt voor een parkinsonpatiént). Gedurende
drie maanden werd wekelijks een videoconferentie gehouden, waarbij een groepstherapeut het
proces faciliteerde en monitorde. Uit de resultaten blijkt dat er een indicatie is voor een positief
effect op lichamelijke en mentale gezondheid evenals op stress, die wordt geassocieerd met
het geven van zorg. In de tweede studie®? werden mantelzorgers (n = 22) en patiénten (n = 22)
in drie groepen opgesplitst. In één groep werden pati€énten en mantelzorgers samengevoegd, in
één groep werkten beiden apart aan communicatie en er was een gemixte groep waarin eerst
één uur gezamenlijk en vervolgens afzonderlijk werd gewerkt. De groepen kwamen wekelijks
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bijeen gedurende zes weken. Uit de resultaten bleek dat er een significante verbetering was op
de uitkomstmaat communicatie. De deelnemers hadden een voorkeur voor de gemixte groep.

Conclusie
Er zijn aanwijzingen dat een supportgroep de stress die mantelzorgers ervaren door
Niveau 3 het geven van zorg, vermindert.
C Marziali 2005, Haw 1999
1.2.5 Coping

Uitgangsvraag: Welke verpleegkundige interventies hebben een positief effect op copinggedrag
bij de ZvP?

Wetenschappelijk onderbouwing

Er is één studie'® beschreven waarin het effect van cognitieve gedragstherapie (CGT) dat
als verbetering van coping kan worden beschouwd, is onderzocht bij patiénten met de ZvP.
Patiénten kregen gedurende 10 weken één sessie per week CGT aangeboden. Tachtig
parkinsonpatiénten namen deel aan de studie. CGT bleek een gering maar niet significant
effect te hebben op het omgaan met fysieke, psychosociale en cognitieve aspecten.

Conclusie

Er zijn geringe aanwijzingen dat CGT het omgaan met fysieke, psychosociale en

. cognitieve aspecten verbetert.
Niveau 3 9 P

B Dobkin 2011

In een niet-vergelijkend onderzoek?® kregen parkinsonpatiénten (n = 12) acht weken lang
2,5 uur Mindfulness-Based Cognitive Therapy (MBCT) aangeboden. Op basis van interviews
voorafgaand en aan het einde van de MBCT bleek dat deze training kan bijdragen aan
(positieve) veranderingen in copinggedrag en bestaande copingstrategieén. Onduidelijk is welk
onderdeel van de MBCT leidde tot het resultaat.

Conclusie

De werkgroep is van mening dat mindfulnesstraining copinggedrag en vaardigheden
. bij patiénten met de ZvP verbetert.
Niveau 4

C Fitzpatrick 2010

131



1.2.6 Mictie
Uitgangsvraag: Welke verpleegkundige interventies hebben een positief effect op de
behandeling van mictiestoornissen bij de ZvP?

Wetenschappelijke onderbouwing
Ad A Voorkomen en behandelen van obstipatie
Zie wetenschappelijke onderbouwing, hoofdstuk 1.2.7.

Ad B Leefstijladviezen

Cafeine

Er zijn geen onderzoeken gevonden waarin het effect van cafeinegebruik bij mictieproblemen
is onderzocht bij patiénten met de ZvP. Er zijn wel vier studies gevonden die het effect van
cafeinegebruik hebben onderzocht maar deze zijn van matige kwaliteit en uitgevoerd bij
vrouwen met mictieproblemen (zonder de ZvP).

In een gerandomiseerde studie®®* kregen vrouwen (n = 58) met overactieve blaasklachten
blaastraining met of zonder individuele blaasvoorlichting. Een reductie van cafeineconsumptie
tot minder dan 100 mg per dag leidde tot een significante vermindering van ‘urgency’. Ook
het aantal incontinentie-episodes verminderde. In een ander case-controlonderzoek?®® werd
aan vrouwen met (n = 131) en zonder (n = 128) blaasoveractiviteit gevraagd om 48 uur een
mictiedagboek bij te houden. Bij de groep met een relatief hoge cafeineconsumptie (> 400
mg per dag) niveau werd 2,4 keer meer detrusorinstabiliteit waargenomen (dit is een kenmerk
van urge-incontinentie). In een randomized cross-overstudie®® is het effect onderzocht van
cafeinevermindering op de aanwezigheid van mictie-symptomen bij vrouwen (n = 30) met
idiopathische detrusoroveractiviteit. Er werd geen significant effect gevonden op urgency,
frequentie, urine-incontinentie of kwaliteit van leven als gevolg van cafeinereductie. In een
interventiestudie®®” bij oudere vrouwen (n = 41) aan wie werd geadviseerd minder cafeine te
nemen bleek dat zij minder incontinent waren. Het verschil was echter niet significant.

Conclusie*

De werkgroep is van mening dat vermindering van cafeine bij vrouwen met mictie-

problemen een gunstig effect heeft op de behandeling van mictieproblemen.
Niveau 4

B Bryant, 2002, Swithinbank, 2005

C Tomlinson, 1999, Arya, 2000

*Dit betreft een niveau-3-aanbeveling bij een populatie vrouwen met (overactieve)
blaasproblemen, echter niet parkinsonspecifiek (niveau-4-aanbeveling).
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Vochtinname

Er zijn twee studies en één kleine review gevonden die het effect van vochtinname bij patiénten
met urine-incontinentie of detrusoroveractiviteit hebben onderzocht. De studies zijn van matige
kwaliteit, met een kleine onderzoekspopulatie en wederom vooral uitgevoerd bij vrouwen.

In een studie?®®® waarin 30 vrouwen met idiopathische detrusoroveractiviteit zijn onderzocht, werd
gekeken naar het effect van toename en vermindering van vochtintake op urinesymptomen.
Er bleek sprake van een aanzienlijke toename van de frequentie en de urgency bij aan een
verhoogde intake van vocht (p < .003), en een significante afname in beide parameters in de
groep met vochtbeperking (p < .003; p = .006). Het verminderen van de vochtintake verbeterde
significant de kwaliteit van leven ten opzicht van de baseline. In een tweede onderzoek werd de
relatie tussen de hoeveelheid vochtinname en frequentie (frequency of voluntary micturitions)
en urine-incontinente episodes onderzocht bij vrouwen (n = 126) met urethrale sphincteric
weakness en/of detrusoroveractiviteit (DO). Er werd geen significante relatie gevonden
tussen vochtintake en (dag/nacht) mictie, of incontinentie-episodes bij patiénten met DO.2%8
In een expertreview?® (zonder meta-analyse) over vochtinname bij patiénten met OAB zijn
zeven studies opgenomen (inclusief bovengenoemde studies). Samenvattend, blijkt het
verminderen van de vochtinname met 25% vanaf baseline een effect te hebben op overactieve
blaassymptomen, zo lang de totale vochtinname niet minder is dan 1500 ml.

Conclusie*

Er zijn aanwijzingen dat vochtbeperking een gunstig effect heeft op de behandeling
van mictieproblemen.
Niveau 4
B Swithinbank 2005, Wyman 1991
D Hashim & Mousa 2009

*Dit betreft een niveau-3-aanbeveling bij een algemene populatie met (overactieve)
blaasproblemen, echter niet parkinsonspecifiek (niveau-4-aanbeveling).

Ad C Blaastraining

Er is één ongecontroleerde studie®® uitgevoerd naar een gecombineerde therapie bij de
behandeling van urine-incontinentie bij parkinsonpatiénten. Twintig parkinsonpatiénten met meer
dan vier incontinentie-episodes per week kregen gedurende acht weken vijf contactmomenten
waarin zij bekkenbodemspieroefeningen (met behulp van EMG-biofeedback), blaastraining
(timed voiding en gebruik van mictiedagboek) en leefstijladviezen kregen. Na acht weken was
er een significante afname in frequentie van urine-incontinentie (p = 0,07) en verbeterde de
kwaliteit van leven. Onduidelijk is of een specifiek onderdeel van de training, de combinatie, of
kenmerken van de patiénten leidde tot verbetering.

133



Vergelijkbare resultaten worden beschreven in twee meta-analyses naar de effectiviteit van
blaastraining bij volwassenen met urine-incontinentie of bij vrouwen met urge-incontinentie
(zonder de ZvP). In de eerste meta-analyse?’! naar blaastraining bij volwassen, zijn twaalf
trials opgenomen, die klein en van variabele kwaliteit waren. Samenvattend blijkt er beperkte
evidentie te zijn dat blaastraining kan helpen bij de behandeling van urine-incontinentie. Ook was
er niet genoeg bewijs dat blaastraining nuttig was als aanvulling op een andere therapievorm
(bijvoorbeeld medicatie). In de tweede meta-analyse?™ zijn vijftien trials opgenomen, die van
gemiddelde kwaliteit waren. Er blijkt gering bewijs te zijn dat blaastraining meer effect heeft in
vergelijking met geen behandeling.

Conclusie

De werkgroep is van mening dat er onvoldoende bewijs is dat blaastraining bij

. parkinsonpatiénten urine-incontinentie vermindert.
Niveau 4

C Vaughan 2011

1.2.7 Defecatie
Uitgangsvraag: Welke verpleegkundige interventies zijn effectief ter vermindering van obstipatie
bij parkinsonpatiénten?

Wetenschappelijke onderbouwing

Ad A Voeding — vezels

Er is één meta-analyse®”® waarin tien trials zijn opgenomen, naar de behandeling van obstipatie
bij volwassenen met een neurologische ziekte. Deze studies waren echter klein en van slechte
kwaliteit. Er is één studie beschreven waarin het effect van psylliumvezels is onderzocht bij
patiénten met de ZvP.2* Zeven parkinsonpatiénten met obstipatie namen deel aan de studie,
van wie drie patiénten een behandeling kregen met psyllium en vier patiénten een placebo. Bjj
de patiénten die psyllium kregen, nam zowel de frequentie als het gewicht van de defecatie
significant toe. De consistentie van de defecatie, de pijn bij de defecatie en het gevoel van
niet-complete lediging veranderden niet. In deze studie is niet gecontroleerd wat de eigen
vezelinname van de patiént was. Er is 0ok geen vergelijking gemaakt tussen de groepen.

Naast deze meta-analyse is één studie gevonden waarin het effect is onderzocht van een
dieet dat rijk is aan niet-oplosbare voedingsvezels.?® Ook deze studie is klein en van slechte
kwalliteit, doordat onder andere de interventie niet goed is omschreven. Volgens deze studie
zou een dieet dat rijk is aan niet-oplosbare voedingsvezels, een significante verbetering geven
in de frequentie en consistentie van de defecatie en was er sprake van een toename van de
bioavailability van levodopa.
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Conclusie

De werkgroep is van mening dat er onvoldoende bewijs is dat extra voedingsvezels
een gunstig effect hebben op de behandeling van obstipatie bij patiénten met de
Niveau 4 ZVP.

C Ashraf 1997, Astarloa 1992

Ad B Vocht

Er zijn geen onderzoeken gevonden die het effect van extra vochtinname bij obstipatie
hebben onderzocht bij patiénten met de ZvP. Er zijn wel twee onderzoeken gedaan bij
gezonde vrijwilligers, maar deze onderzoeken zijn van slechte kwaliteit. In een onderzoek van
Ziegenhagen et al.?® kregen gezonde vrijwilligers dagelijks 15 gram tarwezemelen met of
zonder extra 300 ml vocht. Gebruik van extra water had geen effect op de ontlasting. Chung
et al.?”” hebben onderzocht wat het effect is van extra isotone en hypotone dranken op de
ontlasting. Er werd geen effect gezien op de ontlasting.

Conclusie*

De werkgroep is van mening dat extra vochtinname geen effect heeft op de

. ontlasting.
Niveau 4 ¢

C/D Chung 1999, Ziegenhagen 1991

* Dit betreft een niveau-4-aanbeveling in een gezonde populatie.

Ad C Abdominale massage

Er is één meta-analyse?”® naar de behandeling van obstipatie bij volwassenen met een
neurologische ziekte. Daarin zijn drie studies naar het effect van abdominale massage
beschreven. In één studie werd abdominale massage vergeleken met laxantia bij patiénten
(n=32) met obstipatie die waren geinstitutionaliseerd, met als uitkomstmaat gastro-
intestinale en segmentale transittijd. Er werd geen significant verschil gevonden tussen beide
behandelingen.?’® In een kleine studie met 31 CVA-patiénten verbeterde de darmperistaltiek
in vergelijking met de groep zonder abdominale massage.?”® In de tweede studie met 30
patiénten met multipele sclerose, kregen deelnemers in de massagegroep advies over
darmmanagement, en zij of hun verzorgers leerden buikmassage uit te voeren.'™ Er werd
aanbevolen om dit dagelijks toe te passen tijdens de vier weken durende interventieperiode. De
controlegroep kreeg alleen darmmanagementadvies. In beide groepen was er een verbetering
van de symptomen van obstipatie te zien, maar de massagegroep verbeterde aanzienlijk meer
dan de controlegroep. Samenvattend was er enige evidentie dat abdominale massage in deze
drie patiéntengroepen de obstipatie verminderde.?™
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Conclusie*

De werkgroep is van mening dat er gering bewijs is dat abdominale massage obsti-

. atie vermindert.
Niveau 4 P

C McClurg 2011, Jeon 2005, Emly 1998

* Dit betreft een niveau-4-aanbeveling bij pati€nten met een neurologische ziekte.

1.2.8 Orthostatische hypotensie
Uitgangsvraag: Welke verpleegkundige interventies zijn effectief ter vermindering van
orthostatische hypotensie bij parkinsonpatiénten?

Wetenschappelijke onderbouwing

Ad A Steunkousen

Steunkousen verbeteren door de druk die ze geven de veneuze terugvloed van het bloed
naar het hart. Door deze toename van de veneuze terugvioed daalt het slagvolume van het
hart minder tijdens staan bij OH in de onderste ledematen, waardoor het bloed kan worden
teruggepompt.'”82° In een RCT bij oudere personen met orthostatische hypotensie (n = 21)
blijkt dat één maand dragen van elastische steunkousen (tot aan de lies) leidt tot vermindering
van orthostatische klachten.'”® In een kleinere niet-vergeliikende studie (n = 14) bij patiénten
met neurogene OH bleek dat alleen de buikband een significant effect had op het verminderen
van OH en de hoge steunkousen niet. 82

Conclusie*

Er zijn aanwijzingen dat het dragen van steunkousen of een buikband OH-klachten
vermindert.
Niveau 4
B Podoleanu 2006
C Schoffer 2007, Deng 1999

* Dit betreft een niveau-3-aanbeveling bij een populatie met neurogene orthostatische hypotensie, echter niet parkinsonspecifiek
(niveau-4-aanbeveling).

Ad B Voedingsadviezen

In de literatuur wordt bij voedingsadviezen gesproken over de inname van zout/vocht, en bij
postprandiale hypotensie (lage bloeddruk na het eten) gaat het om het aanpassen van de
frequentie en/of hoeveelheid maaltijden.

Inname van vocht

Er ziin twee RCT’s die het effect van vocht op OH hebben onderzocht in een kleine
onderzoekspopulatie (n = 19/n = 11). In beide onderzoeken gaat het om een bolusintake van
water (480-500 ml) in minder dan vijf minuten. Er bleek een positief effect op orthostatische en
postprandiale hypotensie (verbeterde standing systole bloeddruk van meer dan 20 mmHG) op
te treden na 5-15 minuten. Dit effect hield 60-120 minuten aan.1282
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Conclusie*

Er zijn aanwijzing dat het drinken van bolussen in minder dan 5 minuten OH-

. klachten verminderen.
Niveau 4

B Jordan 1999, Shannon 2002

* Dit betreft een niveau-3-aanbeveling bij een populatie met neurogene orthostatische hypotensie, echter niet parkinsonspecifiek
(niveau-4-aanbeveling).

Frequente maaltijden

In diverse reviews wordt het advies gegeven om zware maaltijden (bij postprandiale hypotensie)
te vermijden, zodat de bloeddruk door verplaatsing van het bloed naar het maag-darmkanaal
niet overmatig daalt. Er wordt uitgegaan van kleine frequente maaltijden, met minder
koolhydraten en geen alcohol.'®:188280 Eegn hoge inname van koolhydraten kan leiden tot een
overmatige daling van de bloeddruk.

Conclusie
De werkgroep is van mening dat kleine frequente maaltijden klachten van post-
Niveau 4 prandiale hypotensie verminderen.
D Mening van de werkgroep
Ad C Antitrendelenburg

In de literatuur wordt het advies gegeven om het bed in antitrendelenburgpositie te plaatsen
(10-15°, 10-15 cm) zodat de nachtelijke hypertensie en diurese verminderen. 8189280 Dit kan
leiden tot een vermindering van orthostatische klachten. In een niet-vergelijkend onderzoek
naar de antitrendelenburgpositie bij niet-parkinsonpatiénten (n = 6) bleek dat deze interventie
de bloeddruk met 2-11 mmHG verhoogde en er werd een vermindering van klachten
beschreven.?®® In een andere open- labelled RCT (n = 100) bleek dat na zes weken de
OH-klachten door een antitrendelenburgpositie bij ouderen niet verbeterden. Patiénten bij wie
het hoofdeinde was verhoogd, hadden meer last van beenoedeem.®

Conclusie*

De werkgroep is van mening dat het toepassen van de antitrendelenburgpositie

onvoldoende effect heeft op OH-klachten en de kans op beenoedeem verhoogt.
Niveau 4

B Fan 2011

C Ten Harkel 1992

* Dit betreft een niveau-3-aanbeveling bij een populatie met neurogene orthostatische hypotensie, echter niet parkinsonspecifiek
(niveau-4-aanbeveling).
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Onderzoek bij parkinsonpatiénten

Er is één kleine studie'' gevonden die onder andere het effect van niet-medicamenteuze
interventies bij parkinsonpatiénten met OH (n = 17) heeft onderzocht. Patiénten kregen
gecombineerde niet-medicamenteuze interventies aangeboden gedurende drie weken.
Deze niet-medicamenteuze interventies bestonden uit het vermijden van langdurig staan,
30 seconden zitten op de bedrand voor het opstaan, verhoogde zoutinname (10-20 g/dag),
voldoende vochtintake, verhogen hoofdeinde bed, lieshoge steunkousen, frequente kleine
maaltijden, geen koffie/thee in de ochtend, geen alcohol, gemiddelde trainingsactiviteit van
20 minuten drie keer per week, vermijden van heet douchen en energieke activiteiten in
de ochtend. Er bleek geen significante verbetering op de Composite Autonomic Symptom
Scale (COMPASS-0D), de Clinical Global Impression of change (CGl), en de posturale
bloeddruktesten. Zeven patiénten merkten een verbetering van de bestaande OH-klachten
als gevolg van de niet-medicamenteuze interventies (niet-significant).

De werkgroep is van mening dat gecombineerde interventies van houding, voeding
Niveau 4 en leefstijladviezen geen effect hebben op OH.

C Schoffer 2007
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Bijlage 2. Indicaties voor verwijzing

In de online Parkinson Zorgzoeker (http://www.parkinsonnet.nl/zorgzoeker) zijn de in parkinson
gespecialiseerde zorgverleners te vinden.

Indicaties voor verwijzing

Apotheker * \lerstrekken medicatie
e Controle op interacties
e Bevorderen van therapietrouw (bijvoorbeeld medicatiedozen, baxteren)

Diétist ¢ (Risico van) gewichtsverlies > 5% in één maand of > 10% in zes maanden,
en ondervoeding
* Behoefte aan dieetadvies met betrekking tot gebruik van medicatie, voor
een postoperatief regime, ongewenste gewichtstoename
e Dysfagie
e QObstipatie

Ergotherapeut e Patiént ervaart beperkingen in activiteiten of participatie bij wonen, werken

en/of vrijetijdsbesteding

e Omgeving ervaart problemen bij het begeleiden of verzorgen van de
patiént

¢ Mantelzorgbegeleiding

* Vermoeidheid

e \erwijzer heeft vragen over de veiligheid en zelfstandigheid van de patiént
bij de uitvoering van dagelijkse activiteiten

® Advies over hulpmiddelen

Fysiotherapeut ¢ (Risico van) een verminderd activiteitenniveau
* Angst om te bewegen of te vallen
* Beperkingen in de uitvoer van transfers, zoals opstaan en omrollen
® Beperkingen in lopen, inclusief freezing
e Balansproblemen, inclusief vallen
¢ Afwijkende lichaamshouding die beperkingen of pijn tot gevolg heeft
¢ (Risico van) achteruitgang van vitale functies, decubitus of contracturen

Klinisch geriater e Patiénten met een hoge leeftijd in combinatie met complexe, niet goed
gereguleerde comorbiditeit op het terrein van de interne geneeskunde,
vallen of polyfarmacie

Klinisch e \erandering in cognitie
neuropsycholoog * Verandering in geheugen
e \erandering in gedrag

Klinisch psycholoog e Stress bij patiént of partner
e Complexe psychosociale problematiek
¢ Acceptatieproblemen, aanpassingsstoornissen en coping
* Relatieproblemen
e Stemmings- en angststoornissen, zonder behoefte aan medicamenteuze
ondersteuning, of naast medicamenteuze behandeling
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Indicaties voor verwijzing

Logopedist

Maatschappelijk
werk

Oogarts

Psychiater

Revalidatiearts

Seksuoloog

Specialist ouderen-
geneeskunde

Uroloog

Wijkverpleegkundige
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Beperkingen in stem, spraak of communicatie

Noodzaak tot advies en gebruik van hulpmiddelen bij de communicatie
Kauw- en slikstoornissen

Speekselverlies

Psychosociale problemen, zoals coping en problemen in de dagbesteding
Problemen in draagkracht van de partner (psychisch of financieel)
Problemen in ziekteverwerking

Problemen in omgang met de partner

Verlies van zinvolle dagbesteding, begeleiding bij arbeidsproblematiek en
re-integratie

Noodzaak tot informatie over en hulp bij aanvragen, wet- en regelgeving

Visusklachten die niet oplosbaar zijn door de opticien
Verdenking op oculomotore stoornissen

Gedragsproblemen

Delier

Depressie

Psychose

Angst en paniek
Dementie
Impulscontrolestoornissen
Slaapstoornissen

Analyse van beperkingen in activiteiten en (arbeids)participatie
Kortdurende behandeling in een interdisciplinair werkend revalidatieteam
in het ziekenhuis of revalidatiecentrum

Aanvullende behandelmogelijkheden bij cognitieve problemen, arbeid,
begeleiden gezin/mantelzorg

Medebeoordeling inzet paramedische behandeling, zorgverleners, hulp-
middelen, woningaanpassingen

Indiceren van hulpmiddelen, aanpassingen en voorzieningen

Seksuele disfuncties die het seksueel functioneren beperken en als
probleem worden ervaren

Veranderingen van de seksualiteitsbeleving (patiént/partner)

Advies over en begeleiding bij medicamenteuze en instrumenteel-techni-
sche hulpmiddelen ter verbetering van het seksueel functioneren

Noodzaak voor dagbehandeling, short-stay- of long-stayopnames in
verband met complexe motore en niet-motore pathologie

Verlenen van palliatieve zorg

Consulten in zorgcentra of de eerste lijn, afgestemd met de huisarts
Complexe motore en niet-motore pathologie en comorbiditeit

Mictieveranderingen, zoals incontinentie en veelvuldige aandrang
Erectie- en ejaculatiestoornissen

Inschakelen thuiszorg/wijkverpleging
Codrdinatie van zorg

Bijlage 3. Medicatie bij de ziekte van

Parkinson

Levodopa

Dopamineagonist

COMT-remmers

Levodopa/
benserazide

Levodopa/
carbidopa

Levodopa/
carbidopa/
entacapon

Bromcriptine

Pergolide

Ropinorol
Pramipexol

Apomorfine

Rotigotine

Entacapon

Madopar®

Sinemet®
Intraduo-
denale
levodopa/
carbidopa-
therapie®

Stalevo®/
Corbilta®

Parlodel®

Permax®

Requip®
Sifrol®

APO-go®

Neupro®

Comtan®

Combinatie van
levodopa en
decarboxylase-
remmer;
Vermindert
hypokinesie,
spierstiffheid en
in mindere mate
tremor;
Krachtigste
middel.

Dopamine-
(receptor-)-
agonist:
stimuleert de
dopamine-
receptoren;
Vermindert
tremor en
rigiditeit.

In combinatie
met levodopa
om end-of-dose-
verschijnselen te
verminderen.

e Slaapstoornissen;
Verwardheid;
‘On-off’-fluctuaties
(peak-dose-
dyskinesie en
end-of-dose-
akinesie).

Soms droge mond.

Verwardheid;
Dyskinesie;

Hartklepafwijkingen;

Droge mond;
Hyperseksualiteit.

Misselijkheid;
Slaperigheid.

Misselijkheid;
Slaperigheid;
Duizeligheid;
Subcutane noduli.

Huidirritatie

Dyskinesieén;
Verwardheid;
Diarree;
Urineverkleuring;
Droge mond.

Half uur voor
de maaltijd,
maar niet
met eiwitrijk
voedsel
(bijvoorbeeld
melk/vla) of
één uur na
de maaltijd.

Met water
of tijdens
de maaltijd
innemen.

Subcutane
injectie.

Transdermaal

Samen met
levodopa
innemen
een half
uur voor de
maaltijd of
één uur na
de maaltijd.
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Selegiline Eldepryl® e Remt de * Droge mond; Na het eten,
afbraak van e Slaperigheid; zonder
% dopamine in e Kan bijwerkingen kauwen (met
IS de hersenen; levodopa vloeistof).
g * Verlengt en versterken (onder
0:3 versterkt de meer dyskinesieén).
E werking van
> gelijktijdig
ingenomen
levodopa.

Trihexyfenidyl Artane® e \ermindert e Cognitieve stoor- Tijdens de
vrijwel uitslui- nissen, met name maaltijd.
tend tremoren; verwardheid, hallu-

) * Neemt met cinaties en geheu-
i) name bij jonge genstoornissen;
2 Biperideen Akineton® mensen nog ¢ Droge mond.
2 maar zeer
(&) 0
= kleine plaats
< in bij behan-
deling van
de ziekte van
Parkinson.

Amantadine Symmetrel® e Vermindert e Cognitieve stoor-
spierstiffheid, nissen (verward-
akinesie en in heid, hallucinaties);
mindere mate e Visusstoornissen;

© tremor; e Droge mond.
§ * Minder
c werkzaam
E dan levodopa;
e e Laterin
de ziekte
vrij goed
effect op
dyskinesieén.

De behandeling van niet-motorische symptomen bij de ZvP is beschreven in de Multidisciplinaire
richtlijn ZvP.2
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Bijlage 4. Individueel zorgplan

Het Individueel zorgplan Parkinson kunt u gebruiken om bij te houden hoe het met u gaat,
maar ook wat u zelf wilt doen om uw gezondheid te verbeteren. Het zorgplan kunt u delen met
andere zorgverleners die bij uw situatie betrokken zijn. Zo weten zij wat u belangrijk vindt, welke
medicatie u heeft en welke afspraken er zijn gemaakt. Hier kunnen zij u dan in ondersteunen
en hun behandeling op afstemmen. In het Individueel zorgplan Parkinson treft u de volgende
onderdelen aan:

* algemene persoonsgegevens;

® gegevens behandeling;

* betrokken hulpverleners;

e centraal aanspreekpunt;

e zorgplan.

Algemene persoonsgegevens
Naam
Geboortedatum
Adres
Postcode/plaats
Telefoonnummer
E-mailadres
Ziektekostenverzekering

Polisnummer

Gegevens behandeling

der in wat uw ziektegeschiedenis is en welke medicatie u op dit moment gebruikt.
Voorgeschiedenis

Diagnose(n) Ziekte van Parkinson/parkinsonismen

Medicatielijst

Allergieén of Z0, ja welke?

bijwerkingen

Maakt u gebruik van (Dit zijn medicijnen vrij verkrijgbaar bij de drogist, apotheek, zoals hoest-
zelfzorgmedicijnen? drank of pijnstillers. Zo ja, welke?)
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Naam medicijn

Dosering
(aantal mg)

1 Bijvoorbeeld madopar 125 mg

0 N O O A~ W N

Betrokken zorgverleners

Vul hieronder in wie bij u betrokken zijn en geef aan wanneer u een afspraak met hen heeft.

Wanneer innemen?

8.00 en 16.00 uur

Huisarts Adres: Telefoonnummer:
Postcode/plaats: Afspraak:
Neuroloog Adres: Telefoonnummer:
Postcode/plaats: Afspraak:
Parkinson- Adres: Telefoonnummer:
verpleegkundige Postcode/plaats: Afspraak:
Fysiotherapeut Adres: Telefoonnummer:
Postcode/plaats: Afspraak:
Adres: Telefoonnummer:
Postcode/plaats: Afspraak:
Adres: Telefoonnummer:
Postcode/plaats: Afspraak:
Adres: Telefoonnummer:
Postcode/plaats: Afspraak:
Adres: Telefoonnummer:
Postcode/plaats: Afspraak:

Centraal aanspreekpunt (zorgcoérdinator)

Waarom gebruiken?

Parkinsonklachten

Bij de behandeling van de ziekte van Parkinson/parkinsonisme kunt u met verschillende zorgver-
leners in aanraking komen. Vaak is er contact met de huisarts, praktijkverpleegkundige/praktijk-
ondersteuner (POH), neuroloog en parkinsonverpleegkundige. Maar u kunt ook te maken krijgen met
een diétist, fysiotherapeut of psycholoog. Al deze zorgverleners proberen samen te werken waarbij
één persoon wordt aangewezen als uw ‘centraal aanspreekpunt’. Uw ‘centraal aanspreekpunt’ kunt
u als eerste aanspreken bij vragen en/of problemen.

Naam aanspreekpunt
Telefoonnummer

Het is belangrijk om bij ieder consult de volgende informatie mee te brengen:
® ecen up-to-date medicatieoverzicht;
o afsprakenlijst met uw zorgverleners.
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Het zorgplan'

Op de volgende pagina wordt het zorgplan weergegeven. Het is belangrijk dat u zelf probeert
mee te denken over wat u graag wilt. Bespreek het zorgplan met uw persoonlijk zorgteam
tijdens het consult. Voordat u een plan maakt, kunt u alvast nadenken over de volgende vraag:

Ik wil graag , maar de ziekte van
Parkinson/parkinsonisme staat mij hierbij in de weg.

Wat vult u in het vak in?

Er zijn geen goede of foute antwoorden. Het gaat erom dat u opschrijft wat u belangrijk vindt.
Wat u graag wilt bereiken, noemen we uw persoonlijke doel. Het plan dat u met uw persoonlijk
team maakt, helpt u om dat doel steeds een stapje dichterbij te brengen.

Tips bij het maken van een plan

Bespreek met uw zorgverleners wat een haalbaar plan is:

e Maak het niet te moeilijk voor u zelf.

e Schrijf op waarom u dit plan wilt uitvoeren.

e Maak uw plan concreet. ‘Elke dag een kwartiertje wandelen’ is duidelijker dan ‘meer bewegen’.

e Wat u van plan bent, moet passen bij uw dagelijks leven. Als u lange werkdagen heeft, is het lastig
om daarnaast ook nog een half uur per dag naar de sportschool te gaan. Misschien kunt u wel op
de fiets naar uw werk?

Bedenk wat u doet op moeilijke momenten. Is er iemand die u kan helpen?

Aan de slag
Ga aan de slag met uw plan. Dat kan soms best lastig zijn. Het is normaal als het even niet lukt
om uw plan vol te houden. Geef niet zomaar op. Gun uzelf de tijd.

Tips om het vol te houden

Vraag steun of advies, bijvoorbeeld aan:

* mensen in uw omgeving, bijvoorbeeld uw partner, familie, vrienden of collega’s;
* andere parkinsonpatiénten, bijvoorbeeld via www.parkinson-vereniging.nl;

® aan uw zorgverleners.

Beloon uzelf. Geef uzelf af en toe een bloemetje of een klein cadeautje, bijvoorbeeld als u na
een moeilijke dag toch weer een week uw plan volhoudt.

Denk aan het persoonlijke doel dat u invulde. Ook dat kan u motiveren om het vol te houden.

i Het zorgplan is gebaseerd op Vilans. Zorgplan Vitale vaten. Den Haag: De Hart & Vaatgroep (zie ook ref. nr. 284).
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Uw zorgplan
Datum

Wat is het probleem?

Wat wil ik bereiken en op welke
manier?

Welke steun en/of welk advies heb
ik nodig?

Welke zorgverleners zijn hierbij
betrokken en met welke doelen?

Wanneer ga ik dit evalueren?

Voortgang

Wanneer u een afspraak heeft, blikt u terug op de afgelopen periode. Denk van tevoren alvast na

over de volgende vragen en beschrijf deze:
e Heeft u gedaan wat u van plan was?

* Waarom wel of waarom niet?

e \Wat ging goed en wat kan beter?

e Welke hulp heeft u misschien nog nodig?

In de afgelopen periode:
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Bijlage 5. Verpleegkundige
parkinsonspecifieke anamneses

Naam patiént: m/\v
Geboortedatum:
Diagnose: ICD-20: Parkinson’s disease

Zorgvraag:

Functies Activiteiten & Participatie

Datum diagnose:
Hoehn & Yahr:
Huisarts:
Neuroloog:

Medicatie:

Medische voorgeschiedenis:

Allergie:

Ingevulde parkinsonmonitor: ja/nee

Motoriek

rigiditeit (UPDRS)

(rust)tremor (UPDRS)
bradykinesie/hypokinesie, akinesie (UPDRS)
dystonie

balansstoornis/evenwichtsstoornis
dyskinesie (bifasisch, peak-dose) (MER,
Parkinson in Beeld, UPDRS)

freezing

‘on-off’-fluctuaties (MER, Parkinson in Beeld)
propulsie/festinatie

maskergelaat

slikstoornis

speekselverlies

oooood

oooooo

Spijsverteringsstelsel

O gewichtsverlies (SNAQ, MUST)
O gewichtstoename

O dehydratie

Seksualiteit
O seksuele disfunctie:
O hyposeksualiteit
O hyperseksualiteit
O opwindingsstoornis (erectie/lubricatie)
O orgasmestoornis
O seksuele belevingsproblemen

Sensoriek

O pin

O verminderde reuk

O tintelingen en doof gevoel
O koude-/warmtesensaties
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Cognitie

mentale traagheid

arousalstoornis

stoornis verdeelde aandacht (dubbeltaken)
stoornis in gerichte aandacht (concentratie)
geheugenstoornis (ophalen herinneringen)
geheugenstoornis (verwerken nieuwe
informatie

executieve stoornissen waaronder:
verstoord ziekte-inzicht

verminderde initiatiefhame

verstoorde zelfcontrole en zelfcorrectie
problemen met planning en organisatie
verminderde mentale flexibiliteit
verminderd probleemoplossend
vermogen

verminderd vermogen om overzicht te
houden

O verminderd beoordelingsvermogen

O OoO0oO0oOoo
000000

(@)

Neuropyschiatrie

angst en paniek (HADS, NPI)
stemmingsstoornis (BDI, GDS)
depressie (BDI, GDS)

dementie (SCOPA-COG, MOCA)
wanen (NPI)

hallucinaties (NPI)

verminderde impulscontrole (NPI)
apathie (AES, NPI)

agitatie (NPI, CMAI)

manie en hypomanie (NPI)
neiging tot verslaving (NPI)

delier

OO0o0o0o00o0OoOoOOoOooOoao

Stem en spraak
O zachter spreken (dysartrie)
O slechtere verstaanbaarheid

Autonome functies

obstipatie (Bristol Stool Scale)
orthostatische hypotensie (bloeddrukmeting)
nycturie

incontinentie

urineretentie (blaasresidu)

transpiratie

vette of droge huid

Oooooooo
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Energie en slaap
O vermoeidheid
O slaapproblemen (ESS/PSQI)
O hypersomnie
O levendige dromen
O rem sleep behavior disorder

Communicatie

[0 problemen met leesbaar schrijven
(micrografie)

O verminderde verbale communicatie (slechter
verstaanbaar)

O verminderde non-verbale communicatie

Mobiliteit (Mobiliteit en Zelfverzorging
Inventarisatielijst)

O lopen

O opstaan uit de stoel of van bed

O transfers in bed (draaien in bed, komen tot
zit op de rand van het bed)

traplopen

transfers bed/stoel (screeningslijst mobiliteit)
iets oppakken

(bijna) vallen

Ooooo

Maatschappelijk functioneren
uitvoeren van werk

uitvoeren van hobby’s
uitvoeren van administratie
onderhouden sociale relaties
vervoer en autorijden

religie en spiritualiteit

Ooooooo

Zelfverzorging (Mobiliteit en Zelfverzorging
Inventarisatielijst)

uitkleden

aankleden

wassen

persoonlijke verzorging (haren kammen,
scheren, tandenpoetsen)
medicatiebeheer/therapietrouw
toiletgang

eten en drinken

huishouden

boodschappen doen

maaltijdbereiding

Oooono

Ooooooo

Omgevingsfactoren Persoonlijke factoren

Gezinssituatie

Mantelzorg

O draagkracht/draaglast (BELA-A-k,ZBI, CSl,
EDIZ)

O sociaal netwerk

Betrokken zorgverleners of instanties
maaltijdvoorziening

sociale alarmering

huishoudelijke hulp

persoonlijke verzorging
dagopvang/dagbesteding

bewindvoering

complementaire zorg

steunpunt mantelzorg

paramedici:
Fysiotherapie/oefentherapie/ergotherapie/
diétetiek/logopedie/maatschappelijk werk/
psychologie/psychiatrie/parkinsonverpleeg-
kundige thuiszorg

oooooooon

Verpleegplan

1. Diagnose
Doel
Interventie
Evaluatie

2. Diagnose
Doel
Interventie

Evaluatie

O
O

O

alleenstaand, gehuwd, ongehuwd,
weduwnaar/weduwe sinds ... /
samenwonend

kinderen

Woonsituatie

O

O

gezinswoning, appartement, flat, aanleun-
woning, woonboot, groepswoning
verzorgingshuis, verpleeghuis, gelijkvioers,
etages, trap, aanpassingen

Coping

O
O

acceptatie
omgaan met problemen/copingstijl

Opleiding

Religie

O

RK/protestant/islam/overige
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Bijlage 6. Competentieprofiel

In het nieuwe beroepsprofiel van de verpleegkundige zijn de competenties beschreven aan
de hand van de CanMEDS-systematiek.*” Het beroepsprofiel beschrijft de elementen van
het beroep die voor elke verpleegkundige van toepassing zijn. Daarnaast zijn er expertise-
gebieden ontwikkeld. In de expertisegebieden worden aanvullende competenties beschreven
die gespecialiseerde verpleegkundigen nodig hebben in een bepaalde context of in een
bepaald aandachtsgebied. De expertisegebieden zijn complementair aan het beroepsprofiel.
Bij de parkinsonverpleegkundige gaat het om het expertisegebied Neuro & Revalidatie.?®® Voor
het ontwikkelen van het competentieprofiel binnen de parkinsonzorg zijn er twee focusgroepen
gehouden met parkinsonverpleegkundigen (n = 11) en verpleegkundig specialisten (n = 4).

De competenties die nodig zijn om als parkinsonverpleegkundige te acteren worden in deze
bijlage aan de hand van de CanMEDS-systematiek beschreven. Deze systematiek bestaat uit
zeven rollen, die alle benodigde competenties omvatten. Centraal staat het functioneren als
zorgverlener met daarbij de overige rollen: communicator, samenwerkingspartner, reflectieve
professional, gezondheidsbevorderaar, professional en kwaliteitsbevorderaar (figuur 5). Bij
iedere rol horen specifieke kennis, vaardigheden en attitude.

Aangezien de verpleegkundig specialist steeds meer een rol krijgt in de parkinsonzorg, worden
ook de aanvullende competenties voor de verpleegkundig specialist beschreven.

De zorgverlener

De parkinsonverpleegkundige biedt hulp volgens het model van klinisch redeneren (hoofdstuk
3.2). De parkinsonverpleegkundige is in staat interventies aan te bieden die betrekking hebben
op zowel de patiént als de mantelzorger.

Aanvullende kennis van de parkinsonverpleegkundige

kent inhoudelijk de ziekte van Parkinson(ZvP) en parkinsonismen, waaronder de etiologie, epidemio-

logie, symptomatologie, comorbiditeit, fasering en prognose;

e kent de bij ZvP veel voorkomende lichamelijke, psychische en systeemproblematiek;

* kent relatie tussen beperkingen in activiteiten en participatie en het sociaal-maatschappelijk leven
van parkinsonpatiénten;

e kent de geavanceerde Continue Dopaminerge behandelmethoden;

¢ is bekend met verschillende copingstrategieén;

e kent de parkinsonspecifieke interventies op het gebied van neurologie, revalidatie en palliatieve zorg;

® kent theoretische modellen rondom begeleiding van parkinsonpatiénten;

® kent de werking en bijwerkingen van medicamenteuze behandeling van de ZvP en signaleert
responsfluctuaties.
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Figuur 5. Competentiegebieden verpleegkundige.

Samenwerkingspartner

Organisator Zorgverlener

Aanvullende vaardigheden en attitude van de parkinsonverpleegkundige

voert een parkinsonspecifiek anamnesegesprek ten behoeve van zorgdiagnostiek en kijkt daarbij
naar huidige en potentiéle problemen;

verstrekt specifieke informatie over de ZvP en de situatie van de patiént, zoals (niet-) medicamen-
teuze behandeling en prognose;

brengt de belasting van de mantelzorger gestructureerd in kaart met behulp van
meetinstrumenten;

is in staat volgens de richtlijnen te werken, waaronder Monodisciplinaire richtlijn verpleegkundige
zorg bij de ZvP, Multidisciplinaire richtlijn ZvP en de Handreiking voor multidisciplinaire parkinson-
zorg in het verpleeghuis;'*

ondersteunt (of kan gericht verwijzen) bij het invullen van formulieren en geeft advies over
financién, administratie, wet- en regelgeving;

kan door middel van meetinstrumenten de ‘on-off’-periode van een patiént in kaart brengen;

kan een multidisciplinair zorgplan opstellen en de codrdinatie van zorg uitvoeren zoals beschreven
in paragraaf 3.4;

kan begeleiding bieden aan de patiént met invasieve behandelingen als intraduodenale levodopa/
carbidopatherapie, diepe hersenstimulatie en apomorfine.
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Aanvullende kennis van de verpleegkundig specialist

* medische basiskennis over de ZvP en parkinsonisme en het daarbij behorende lichamelijk
onderzoek, de diagnostiek en behandeling;

e farmacotherapie;

* de behandeling van complicaties passend bij de ZvP;

¢ het klinisch redeneren van medische diagnosestelling tot behandeling en afronding bij de ZvP.

Aanvullende vaardigheden en attitude van de verpleegkundig specialist

® doelgericht informatie verzamelen door observatie, zelfstandig lichamelijk en neurologisch
onderzoek en aanvullende diagnostiek;

® een medische diagnose en een behandelplan opstellen;

e diagnostische en (medische) therapeutische interventies uitvoeren;

e zelfstandig een behandeling afsluiten bij overgang verpleeghuis;

e voorbehouden handelingen zelfstandig indiceren en uitvoeren of overdragen.

De communicator

Gedurende het ziekteproces is het van belang dat de parkinsonverpleegkundige een
langdurige behandelrelatie aangaat met de patiént en mantelzorger. Deze behandelrelatie
wordt gekenmerkt door wederzijds vertrouwen en gelijkwaardigheid. Daarnaast kan bij de ZvP
het cognitief functioneren en spreken wisselend en vertraagd zijn, waardoor de parkinsonver-
pleegkundige haar communicatie moet aanpassen.

Aanvullende kennis van de parkinsonverpleegkundige

* kent specifieke benaderingsstrategieén bij parkinsonpatiénten met spraak-, cognitieve stoornissen
en/of dementie;

e kent de ziektespecifieke kenmerken in relatie tot non-verbale en verbale communicatie;

e kent de principes van gezamenlijke besluitvorming en technieken rondom het 5A-model.

Aanvullende vaardigheden en attitude van de parkinsonverpleegkundige

e wekt vertrouwen door aandacht, geduld en aanwezigheid en creéert een omgeving die wordt
gekenmerkt door begrip, gelijkwaardigheid en empathie;

® heeft oog voor de verschillende belangen van de parkinsonpatiént en mantelzorger;

e doseert de aard en het tempo van de zorgverlening en communicatie met parkinsonpatiént en
mantelzorger;

e treedt op als belangenbehartiger van de parkinsonpatiént en mantelzorger;

® kan gebruikmaken van motiverende gesprekstechnieken;

e kan begeleiding bieden tijdens alle fasen van het ziekteproces van de ZvP;

e voert (indien) gewenst afzonderlijke gesprekken met het patiéntsysteem.
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Aanvullende kennis, vaardigheden en attitude van de verpleegkundig specialist
De verpleegkundige specialist streeft naar een effectieve behandelrelatie en is in staat therapeutische
gesprekken te voeren met patiént en naasten.

De samenwerkingspartner

Aanvullende kennis van de parkinsonverpleegkundige

e kent strategieén om netwerkcontacten aan te gaan en te onderhouden;

¢ is bekend met de regionale netwerken van onder meer ParkinsonNet, ketenzorg dementie, geria-
trisch netwerk en heeft hierin een actieve participerende/verwijzende rol;

* heeft kennis van verslaglegging en overdracht binnen het netwerk en maakt hierover afspraken
met de samenwerkingspartners;

® heeft kennis van de sociale kaart.

Aanvullende vaardigheden en attitude van de parkinsonverpleegkundige

* kan samenwerken met patiént en mantelzorger en waar nodig onafhankelijk andere zorgverleners
consulteren;

* bespreekt en evalueert de multidisciplinaire verleende zorg en kan samen met de patiént een prio-
ritering aan brengen;

e kan knelpunten in de samenwerking bespreekbaar maken;

e kan in de regionale netwerken van onder meer ParkinsonNet, ketenzorg dementie, geriatrisch
netwerk haar bijdrage leveren en zichzelf positioneren.

Aanvullende kennis, vaardigheden en attitude van de verpleegkundig specialist

e kan als zelfstandig behandelaar samenwerken met andere zorgprofessionals en kan hierin:
— leiding nemen en organiseren;
— zichzelf positioneren als zelfstandig behandelaar;

* heeft een adviserende, coachende en instruerende rol naar individuele verpleegkundigen/teams
van verpleegkundigen of andere professionals over medische zorgvragen;

e kan zelfstandig andere zorgverleners in consult vragen.

De reflectieve evidence-based practice (EBP-) professional

De functie van parkinsonverpleegkundige is volop in ontwikkeling, mede door de veranderingen
in het werkveld. Binnen deze ontwikkelingen waarborgt de parkinsonverpleegkundige haar
functie door continu te reflecteren op haar beroepsuitoefening en de positie binnen het
werkveld. Ook draagt zij bij aan verdere deskundigheidsbevordering en aan wetenschappelijke
onderbouwing van het beroep.
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Aanvullende kennis van de parkinsonverpleegkundige

® kent de principes van EBP werken en is op de hoogte van relevante EBP-interventies voor ZvP en
parkinsonisme;

e kan wetenschappelijke literatuur lezen en beoordelen op relevantie;

® is op de hoogte van de actuele thema'’s en ontwikkelingen binnen het eigen vakgebied.

Aanvullende vaardigheden en attitude van de parkinsonverpleegkundige

e houdt vakliteratuur bij en deelt haar ervaringen met collega-parkinsonverpleegkundigen;

e stimuleert en participeert in relevant onderzoek naar verpleegkundige zorg bij de ZvP en
parkinsonismen;

e draagt bij aan de ontwikkeling van de functie van parkinsonverpleegkundige;

* neemt deel aan richtlijnontwikkeling;

e kan omgaan met ethische dilemma’s en zingevingsvraagstukken in de (langdurige) begeleiding van
parkinsonpatiénten en mantelzorgers.

Aanvullende kennis van de verpleegkundig specialist

* de principes van evidence-based practice en kennisontwikkeling, waarbij de verpleegkundig
specialist verschillende onderzoeksdesigns kent en de uitvoering van (multidisciplinair) onderzoek
kan vormgeven;

¢ kan aan de hand van wetenschappelijke literatuur aanbevelingen geven conform evidencebased
richtliinontwikkeling (EBRO-methode);

® kent procedures met betrekking tot intercollegiale toetsing.

De gezondheidsbevorderaar

Als gezondheidsbevorderaar houdt de parkinsonverpleegkundige zich onder andere bezig met
het verspreiden van kennis over de ZvP. In de praktijk worden patiéntenvoorlichtingsmiddagen
georganiseerd en wordt scholing gegeven aan verzorgend en verplegend personeel in de
thuiszorg, van de generieke afdeling in het ziekenhuis of de verzorging-/verpleeghuissetting.

Aanvullende kennis van de parkinsonverpleegkundige

® kent de prevalentie en uitingsvormen van de ZvP en parkinsonismen;

e kan gezondheidsvoorlichting afstemmen op de parkinsonpatiént en mantelzorger;

e kent de principes van zelfmanagement, gezamenlijke besluitvorming en manieren van
gedragsbeinvioeding.
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Aanvullende vaardigheden en attitude van de parkinsonverpleegkundige Aanvullende kennis, vaardigheden en attitude van de verpleegkundig specialist

e geeft publieksvoorlichting en/of organiseert bijeenkomsten voor parkinsonpatiénten en ® kan de eigen beroepsgroep vertegenwoordigen en positioneren binnen de organisatie;
mantelzorgers; e kan zorgprocessen organiseren en (her)inrichten;

¢ ontwikkelt voorlichtingsmateriaal over parkinsonspecifieke onderwerpen; ® kan projectmatig en procesmatig werken binnen de parkinsonzorg;

o geeft specifieke scholing op het gebied van de ZvP aan verzorgenden en verpleegkundigen in * bezit helikopterview met bijpassend abstractieniveau.

verzorgings- of verpleeghuissetting;
® bevordert en begeleidt lotgenotencontact;
e kan in het PPEP4AIl-programma als trainer functioneren;
* is in staat om voorlichtingsmateriaal voor parkinsonpatiénten te beoordelen of te ontwikkelen. De professional en kwaliteitsbevorderaar

De parkinsonverpleegkundige handelt volgens professionele standaarden en is ook
verantwoordelijk voor het opstellen van deze standaarden. Hoe de parkinsonverpleegkundige
Aanvullende kennis, vaardigheden en attitude van de verpleegkundig specialist in de praktijk acteert, wordt gekenmerkt door ethisch en integer handelen, waarin ze zich
* kan maatschappelijke trends binnen doelgroepen (h)erkennen en deze vertalen naar de
beroepspraktijk;
e kent de kwaliteitseisen uit wet- en regelgeving (voorschrijfoevoegdheid);
¢ ontwikkelt beleid en interventies gericht op preventie en vroegsignalering bij patiénten met de ZvP;
¢ ontwikkelt een voorlichtingsplan over parkinsonspecifieke onderwerpen;
® kan belangen behartigen van de patiéntengroep, draagt bij aan het maatschappelijk debat
daarover, en kan scholingsmateriaal ontwikkelen voor verschillende disciplines.

bewust is van haar eigen en professionele grenzen.

Aanvullende kennis van de parkinsonverpleegkundige

¢ heeft kennis van de Multidisciplinaire richtlijn ZvP° en de Handreiking voor multidisciplinaire parkin-
sonzorg in het verpleeghuis® en de richtlijnen op het gebied van verpleegkunde, fysiotherapie,
diétetiek, ergotherapie en logopedie bij de ZvP.™#

De organisator
Aanvullende vaardigheden en attitude van de parkinsonverpleegkundige

De parkinsonverpleegkundige werkt als organisator op micro-, meso- en macroniveau aan : )
P pieey 9 9 P ’ o werkt zelfstandig en beheert een eigen caseload;

de continuiteit en effectiviteit van de parkinsonzorg, zowel binnen de eigen instelling als o draagt ziektespecifieke kennis en vaardigheden over aan andere zorgverleners die in een patiént-

daarbuiten. Een groot deel van de parkinsonverpleegkundigen organiseert zelfstandig een situatie participeren;

poliklinisch spreekuur, waardoor zij op de hoogte moet zijn van de context waarin zij werkt en * reflecteert op eigen handelen en organiseert binnen het netwerk van parkinsonverpleegkundigen
intervisiemmomenten;

van passende implementatiestrategieén. ¢ ontwikkelt de kwaliteitskaders voor het meten en waarborgen van de kwaliteit van zorg binnen de

eigen beroepsuitoefening;
e overlegt met medisch behandelaar of collega-parkinsonverpleegkundigen over ethische dilemma’s;
® |legt verantwoording over de verleende zorg af aan de neuroloog of behandelend arts;
e zet zorg efficiént in en let daarbij op de kosten.

Aanvullende kennis van de parkinsonverpleegkundige

e kent de nieuwste informatie- en communicatietechnologieén binnen de parkinsonzorg;

¢ heeft kennis van bedriffsmatige inzichten en weet hoe de functie van parkinsonverpleegkundige
binnen de eigen organisatie wordt bekostigd;

e kent de financieringsstromen zoals Wmo, Wet langdurige zorg (Wiz) en Zorgverzekeringswet, en
kan met deze stromen goede hulpverlening organiseren voor parkinsonpatiénten;

e draagt bij aan kwaliteit en veiligheid binnen de instelling waar zij zorg verleent voor
parkinsonpatiénten;

¢ heeft kennis van zorgcodrdinatie.

Aanvullende kennis, vaardigheden en attitude van de verpleegkundig specialist

* is op de hoogte van actuele wetenschappelijke inzichten binnen het eigen expertisegebied;

e weet wat de visie is van de beroepsgroep op goede zorg en de rol van verpleegkundig specia-
listen binnen de parkinsonzorg;

® positioneert de beroepsgroep in de gezondheidszorg;

® positioneert zich als zelfstandig behandelaar en casemanager van patiénten;

® kan omgaan met de verantwoordelijkheden van zelfstandig behandelaar.

e professioneel leiderschap tonen.

Aanvullende vaardigheden en attitude van de parkinsonverpleegkundige

e kan transmuraal de parkinsonzorg rondom de patiént en mantelzorger organiseren en
coordineren;

e kan zelfstandig een verpleegkundig spreekuur vormgeven en uitvoeren;

e signaleert hiaten in de zorg (in de eigen regio) en bespreekt dit met verantwoordelijken of in het
regionale ParkinsonNet-netwerk.
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Aanvullende kennis, vaardigheden en attitude van de verpleegkundig specialist

is op de hoogte vn actuele wetenschappelijke inzichten binnen het eigen expertisegebied;

weet wat de visie is van de beroepsgroep op goede zorg en de rol van verpleegkundig specialiste
binnen de parkinsonzorg;

positioneert de beroepsgroep in de gezondheidszorg;

positioneert zich als zelfstandig behandelaar en caemanager van patiénten;

kan omgaan met de verantwoordelijkheden van zelfstandig behandelaar.

professioneel leiderschap tonen.
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Bijlage 7. Economische evaluatie
van de potentiele rol van de
parkinsonverpleegkundige

Inleiding

De richtlijn constateert een gebrek aan wetenschappelijke onderbouwing voor de optimale
frequentie van de follow-up na het stellen van de diagnose ziekte van Parkinson en voor een
mogelijke rol voor de parkinsonverpleegkundige hierbij. De richtlijn geeft aan welke inhoudelijke
taken een parkinsonverpleegkundige kan vervullen. Daarbij is er variatie mogelijk in de mate
waarin de zorg die de neuroloog en/of huisarts geeft, wordt vervangen door de zorg die een
parkinsonverpleegkundige geeft. Er is weinig evidentie beschikbaar voor de effecten van de
zorg op de kwaliteit van leven. Geen van de beschikbare studies vond significante effecten
op generieke uitkomstmaten rond kwaliteit van leven. Met andere woorden, zorg door een
parkinsonverpleegkundige is net zo goed als gebruikelijke zorg.6”7%2¢ Er is in de literatuur geen
bewijs te vinden dat de zorg door een parkinsonverpleegkundige kosteneffectief is. Daarom
is besloten aanvullende analyses uit te voeren naar de gezondheidseffecten en de kosten van
zorg door de parkinsonverpleegkundige, waarbij deze laatste zorg ofwel complementair is aan
de zorg door de neuroloog en/of huisarts ofwel die zorg gedeeltelijk vervangt. In deze analyses
lag de nadruk op de directe patiéntenzorg. Daarnaast heeft de parkinsonverpleegkundige
codrdinerende taken. De kosten daarvan zijn in deze analyses niet meegenomen, omdat er
geen goede informatie is over de hiervoor idealiter benodigde tijd. Wel is er bij de schatting
van het aantal extra parkinsonverpleegkundigen dat in Nederland nodig zou zijn, rekening
gehouden met de extra tijd voor codrdinatie, waarbij is uitgegaan van de tijd die parkinson-
verpleegkundigen nu voor codrdinatie gebruiken.

Aanpak

Om de nadere invulling van de follow-up te ondersteunen, zijn scenarioanalyses uitgevoerd.
Deze geven inzicht in de mogelijke effecten van de inzet van parkinsonverpleegkundigen, zoals
beschreven in de richtlijn, en brengen in beeld hoeveel parkinsonverpleegkundigen die hiervoor
landelijk nodig zijn. De scenario’s weerspiegelen de situatie voor de gemiddelde patiént.
Uiteraard zullen in de praktijk variaties optreden. Voor het referentiescenario zijn de contactfre-
quenties gebaseerd op gegevens uit de ParkinsonNet-trial. Voor de overige scenario’s is
gekeken naar de zorg zoals parkinsonverpleegkundigen die nu verlenen, en naar internationale
trials over de inzet van parkinsonverpleegkundigen.®”702¢ Met een vragenlijst is onderzocht wat
de huidige zorg door een parkinsonverpleegkundige behelst.
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De scenario’s betreffen niet de zorg voor zeer ernstige vormen van de ziekte van Parkinson. De
veronderstelling is dat deze zorg in het eindstadium gelijk blijft. De scenario’s zijn gedeeltelijk
op aannames gebaseerd en de conclusies moeten voorzichtig worden geinterpreteerd. In
de tabellen hieronder staat alleen dat deel van de zorg beschreven waarvoor de scenario’s
verschillen laten zien. Daarnaast kan bijvoorbeeld de huisarts, de apotheker of de fysiotherapeut
een rol vervullen, maar dat blijft hier buiten beeld, omdat daarin geen veranderingen optreden
in de scenario’s.

Scenario 1. Referentiescenario zonder parkinsonverpleegkundige

De contactfrequenties in dit scenario zijn gebaseerd op gegevens uit de ParkinsonNet-studie
(tabel 7). Dit scenario is een versimpeling van de huidige situatie, waarin vaak al wel een
parkinsonverpleegkundige aanwezig is.

Tabel 1 Scenario 1. Referentiescenario zonder parkinsonverpleegkundige

Zorgverlener Neuroloog Huisarts Parkinsonverpleegkundige

Contactfrequentie 4 poli 2 telefonisch 0

Scenario 2. Complementaire zorg door de parkinsonverpleegkundige

Zorg door een parkinsonverpleegkundige komt bovenop de gebruikelijke zorg en vervangt deze
niet. De zorg in dit scenario is te vinden in tabel 2. Dit betekent hogere kosten van 1140 euro
per patiént per jaar. Voor de effecten is aangenomen dat de kwaliteit van leven van patiénten
verbetert naar de best gerapporteerde gemiddelde kwaliteit-van-levengegevens voor patiénten
in hetzelfde ziektestadium.

Tabel 2 Scenario 2. Complementaire zorg

Zorgverlener Neuroloog Huisarts Parkinsonverpleegkundige

Contactfrequentie 4 poli 2 telefonisch 2 poli
4 telefonisch

Scenario 3. Substitutie van zorg door de parkinsonverpleegkundige

Zorg door de parkinsonverpleegkundige vervangt een deel van de contacten met de neuroloog
en alle telefonische consulten van de huisarts (tabel 3). De consulten door de parkinson-
verpleegkundige duren langer dan de consulten door de neuroloog, namelijk 50 minuten in
plaats van 12 minuten. Dit betekent hogere kosten van 180 euro per patiént per jaar. Voor
de effecten is opnieuw aangenomen dat patiénten verbeteren naar de best gerapporteerde
kwaliteit-van-levenscore.
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Tabel 3 Scenario 3. Substitutie

Zorgverlener Neuroloog Huisarts Parkinsonverpleegkundige

Contactfrequentie 2 poli 0 2 poli
4 telefonisch

Scenario 4. Kostenneutrale substitutie van zorg

Zorg door de parkinsonverpleegkundige vervangt een deel van de contacten met de neuroloog
en alle telefonische contacten met de huisarts (tabel 4). Daarbij is aangenomen dat deze
substitutie

kostenneutraal plaatsvindt, dat wil zeggen dat de kosten per patiént gelijk blijven. Dat betekent
dat de parkinsonverpleegkundige per consult 23 minuten per patiént kan besteden en daarbij
nog twee korte telefonische contacten kan hebben van in totaal 20 minuten. Voor de effecten
is aangenomen dat er geen verschil optreedt in kwaliteit van leven, met andere woorden, deze
zorg is even goed als de gebruikelijke zorg. Waarschijnlijk is dit een onderschatting van de
effecten omdat er in dit scenario meer tijd per patiént beschikbaar is.

Tabel 4 Scenario 4. Kostenneutrale substitutie (parkinsonverpleegkundige besteedt zoveel tijd

per patiént dat de kosten voor dit scenario gelijk zijn aan die van het referentiescenario)

Zorgverlener Neuroloog Huisarts Parkinsonverpleegkundige
Contactfrequentie 2 poli 0 2 poli, 23 minuten
2 telefonisch, 10 a 11
minuten
Simulatie

Met een microsimulatiemodel zijn effecten doorgerekend voor een cohort 40-jarigen, door de
levensloop gedurende 40 jaar te schatten op basis van Nederlandse cijfers over incidentie,
diagnosekans en prognose van de ziekte van Parkinson, en door het ziekteverloop in de
verschillende scenario’s te vergelijken. Daarmee is de kosteneffectiviteit van de scenario’s
geschat. Ook is de budgetimpact bepaald door uit te rekenen wat de consequenties zijn voor
de Nederlandse zorgverlening bij extrapolatie van de scenario’s naar de omvang en ernst van
de Nederlandse patiéntenpopulatie.

Resultaten
Huidige stand van zaken
Uit een vragenlijst onder parkinsonverpleegkundigen (respons 62%) bleek het volgende. Er

werken 73 parkinsonverpleegkundigen in Nederland, gemiddeld werken zij 17 uur per week
als zodanig. Vaak werken ze daarnaast bijvoorbeeld ook als CVA-verpleegkundige. De meeste
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parkinsonverpleegkundigen werken in het ziekenhuis (83%) en ongeveer een vijfde werkt in de
thuiszorg (18%). Ten slotte zegt 11% dat zij transmuraal werken. Deze percentages tellen niet
op tot 100%, omdat sommige mensen zowel in een ziekenhuis als in de thuiszorg werken.
Parkinsonverpleegkundigen besteden gemiddeld 10 uur per week aan directe
patiéntencontacten,

vier uur aan codrdinatie en drie uur aan administratie. Zij doen ongeveer zeven consulten,
negen telefonische consulten en één thuisbezoek per week. De poliklinische consulten duren
gemiddeld 50 minuten en de telefonische consulten 12 minuten. De kosten van deze zorg zijn
te schatten op ongeveer 12,8 miljoen per jaar. Per parkinsonpatiént is dan beschikbaar per
jaar: 0,6 uur bezoek, 0,8 uur telefonisch contact en 0,1 uur thuisbezoek. Dat is waarschijnlijk
te weinig, hetgeen duidt op een capaciteitsprobleem.

Kosteneffectiviteitanalyses

De gevonden kosteneffectiviteitsratio’s waren ongeveer 11.800 euro per QALY (Quality Adjusted
Life Year: gewonnen gezond levensjaar) voor scenario 2 en 1970 euro voor scenario 3. Scenario
4 heeft geen effecten op de kosten omdat dit zo was opgezet. Ook was aangenomen dat dit
scenario geen gezondheidswinst of -verlies tot gevolg zou hebben in termen van QALY’s. Per
patiént is in dit scenario ruim 40 minuten extra contacttijd per jaar beschikbaar vergeleken met
de huidige zorg (scenario 1).

Budgetimpactanalyses

Scenario’s 2 en 3 behelzen in totaal bijna drie uur zorg per patiént per jaar, terwijl het huidige
zorgscenario (scenario 1) ruim een uur zorg per jaar per patiént omvat. Scenario 4 ten slotte
bevat ruim anderhalf uur zorg per patiént per jaar. Dit betekent dat in totaal tussen de 120
en 140 extra verpleegkundigen nodig zijn voor scenario’s 2 en 3 en tussen de 15 en 30 extra
verpleegkundigen voor scenario 4, als de gemiddelde parkinsonverpleegkundige inderdaad
ongeveer 10 uur per week aan patiénten kan besteden, zoals nu het geval is.

Conclusies

De modelanalyses voor zorg door de parkinsonverpleegkundige laten zien dat deze zorg
kosteneffectief kan zijn mits de kwaliteit van leven van patiénten verbetert. Voor dit laatste
is weinig harde evidentie te vinden. Wanneer wordt aangenomen dat de parkinsonver-
pleegkundige kostenneutraal wordt ingezet, en dat hij/zij per patiént twee consulten per jaar
overneemt van de neuroloog, kan de parkinsonverpleegkundige ongeveer 20 minuten extra tijd
steken in aanvullende consultatie en nog eens 20 minuten telefonische ondersteuning bieden.
Dat wil zeggen dat er in dat geval meer contacttijd per patiént kan zijn bij gelijke kosten.
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Bijlage 8. Overzicht meetinstrumenten

Aanbevolen Niet aanbevolen

Medicatieadvisering en monitoring Medicatieadvisering en monitoring
Meerwaldtkaart CAPSIT-PD-dagboek (Core Assessment
Medicatie Effect Registratie (MER) Program for Surgical Interventional Therapies

Parkinson in Beeld-kaart in Parkinson’s Disease)

Unified Parkinson Disease Rating Scale (UPDRS) Dagboek (‘on-off’-fluctuaties) met

9 punts ‘wearing off’-vragenlijst videotraining

Mantelzorgbelasting Mantelzorgbelasting
Belastungsfragebogen Parkinson Angehorigen- Parkinson’s Disease Questionnaire-Carer
kurzversion (BELA-A-K) (PDQ-Carer)

Caregiver Strain Index (CSl) Parkinson’s Disease Caregiver Burden
Zarit Burden Interview (ZBI) (PDCB)

Ervaren Druk door Informele Zorg (EDIZ)
Mentale functies

Mentale functies Mini Mental State Examination (MMSE)
Montreal Cognitive Assessment (MoCA) Apathy Evaluation Scale (AES)

Scales for the Outcome of Parkinson’s disease

COGnition (SCOPA-COQG) Coping

Apathy Scale (AS) Utrechtse Coping lijst (UCL)

Hospitality Anxiety and Depression Scale (HADS) Coping Inventory for Stressful Situation
Beck Depression Inventory (BDI) (CISS)

Geriatric Depression Scale (GDS)

Neuropsychiatric Inventory (NPI) Slaap

Beck Anxiety Inventory (BAI) Parkinson’s Disease Sleep Scale (PDSS)

Parkinson Anxiety Scale (PAS)

Questionnaire for Impulsive-Compulsive Disorders in
Parkinson’s Disease-Rating Scale (QUIP-RS)
SCOPA-Slaap

Epworth Sleepiness Scale (ESS)

Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQlI)

Mictie en defecatie
Mictiedagboek
Bristol Stool Scale

Mobiliteit en zelfverzorging
Mobiliteit en Zelfverzorging Inventarisatielijst

Handhaving lichaamsgewicht

Short Nutritional Assessment Questionnaire (SNAQ)
Malnutrition Universal Screening Tool (MUST)
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Meetinstrumenten die niet zijn geévalueerd door de richtlijnwerkgroep k Kappa is een maat voor intra- en interbeoordelingsovereenkomst. Een kappa
van O betekent dat de overeenkomst tussen beoordelingen volledig op kans

PDQ'39 V|erd|mgn3|onale Klachtenlist berust, een kappa van 1 is een volledige overeenkomst. Afkappunt:

Barthel-index PDD Quickscan i < 0 = geen overeenstemming; 0,01-0,20 enigszins; 0,21-0,40 redelijk; 0,41-0,60

Kloktgkentest Utrechtsg Schaal voor de Evaluatie van — gemiddeld; 0,61-0,80 = substanties; 0,81-1,0 = bijna perfect.

Caregiver Burden Scale (CBS) Revalidatie (USER)

Stratify ADL - Katz r Correlatiecoéfficient met afkappunt: > 0,60 excellent; 0,30-0,60 adequaat;

Visual Analogue Scale (VAS) Parkinson’s Disease Sleep Scale (PDSS) < 0,30 weinig (zie ook concurrentvaliditeit).

Cornell Scale for Depression in Dementia (CDSS) Mini Nutritional Assessment Short Form o o ) ) N

Montgomery—Asberg Depression Rating Scale (MNA-SF) Sensitiviteit Qe sensitiviteit van Ie"en meetinstrument is het percentage terecht positieve

(MADRAS) uitslagen onder patiénten.

Specificiteit De specificiteit van een test is het percentage terecht negatieve testuitslagen

Alle aanbevolen meetinstrumenten zijn beschikbaar via www.parkinsoninzorg.nl onder patiénten.

Afkortingen en uitleg terminologie meetinstrumenten’®

AUC De ‘Area Under the Curve’ geeft aan hoe goed het meetinstrument een onder-
scheid kan maken tussen mensen met en zonder aandoening op een schaal van
0 tot 100. Afkappunt: > 0,9 excellent; 0,70-0,90 goed; < 0,70 slecht.

Concurrent- Beschouwt in hoeverre de resultaten correleren met gelijktijdig beschikbare
validiteit criteriumgegevens, gebruikmakend van Spearman’s of Pearsons’s rho (r).

Cronbachs alfa Cronbachs alfa hangt af van het aantal items (vragen) in de test, de gemiddelde

(a) covariantie tussen de items, en de spreiding van de somscore. Afkappunt: > 0,9
excellent, > 0,8 goed, > 0,7 acceptabel, > 0,6 twijfelachtig > 0,5 slecht, < 0,5
onacceptabel.

Convergente Validiteit waarmee wordt bepaald of een gemeten variabele positief correleert

validiteit met variabelen zoals theoretisch mag worden verwacht (is een vorm van

constructvaliditeit, zie ook discriminante validiteit).

Discriminante Validiteit waarmee wordt bepaald of een gemeten variabele negatief correleert
validiteit met variabelen zoals theoretisch mag worden verwacht (is een vorm van
constructvaliditeit, zie ook convergente validiteit).

Face-validiteit De mate waarin testitems verband lijken te houden met het kenmerk dat men wil
meten.
ICC Intraclass correlatie coéfficiént, gebruikt voor het kwantificeren van de mate van

overeenstemming tussen twee (of meer) op (semi-) continue schaal herhaaldelijk
gemeten waarden (test-hertest). Een ICC wordt uitgedrukt in een waarde tussen
0 en 1. Afkappunt: > 0,89 excellent; 0,80-0,89 goed; 0,70-0,79 gemiddeld;

> 0,69 slecht.
Interne De betrouwbaarheid van een schaal die uit verschillende items bestaat. Interne
consistentie consistentie kan worden geanalyseerd met behulp van Cronbachs alfa.
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Validiteit

Onderdelen

Screenings-in-
strument

algemeen
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Valide meetinstru-
ment te gebruiken

voor het typeren
van ontlasting.

>5-10

Zie verantwoording
richtlijn Diétetiek

ZvP*

Zie verantwoording

Bestaat uit zeven pic-
togrammen waarin

Bristol Stool
Scale

richtlijn Diétetiek ZvP.4

de consistentie is

afgebeeld.

Valide meetinstru-

>5-10

Zie verantwoording
richtlijn Diétetiek

ZvP4

Gevalideerd bij zieken-
huispatiénten op de

Drie vragen over

screening:

SNAQ

ment te gebruiken

VOO risico-

chirurgische, onco-

1. gewichtsverlies: > 6
kg in de laatste zes

inventarisatie van
ondervoeding.

logische en interne

afdelingen.

maanden, > 3 kg in de

afgelopen maand

2. verminderde eetlust
afgelopen maand: ja/

nee

3. gebruik van drink-

voeding of sondevoe-

ding afgelopen maand:

ja/nee.

Valide meetinstru-

> 5-10

Zie verantwoording
richtlijn Diétetiek

ZvP4

Gevalideerd in

Drie vragen over

screening:

MUST

ment te gebruiken

VOO risico-

thuiszorg, acute zorg,

long-term care, bij vol-
wassenen in verschil-
lende leeftijden.*

1. BMI: < 18,5,

inventarisatie van
ondervoeding.

18,5-20, > 20 kg/m?

2. percentage

gewichtsverlies: < 5%,

5-10% of > 10% in de
laatste 3-6 maanden

3. acuut ziekte-effect:

> 5 dagen geen voe-
dingsinname-alter-

natieven voor BMI:

— MUAC: afkappunt

20 kg/m? —

knielengte — demispan
— onderarmlengte.

23,5 cm

Bijlage 9. Research- en beleidsagenda

Beleidsagenda

In de richtlijn is beschreven hoe de rol van de parkinsonverpleegkundige en verpleegkundig
specialist kan worden vormgegeven. In de praktijk is het belangrijk dat de landelijke Nederlandse
Werkgroep Parkinsonverpleegkundigen samen met betrokken partijen werkt aan de volgende

beleidspunten:

financiering van zowel de parkinsonverpleegkundige als de verpleegkundig specialist binnen
de parkinsonzorg;

financiering van de rol van zorgcodrdinator;

ontwikkeling en positionering van de parkinsonverpleegkundige en verpleegkundig
specialist in de parkinsonzorg;

ontwikkeling van een post-HBO-vervolgopleiding tot parkinsonverpleegkundige.

Researchagenda
Meer onderzoek is nodig om de impact van verpleegkundige zorg bij patiénten met de 2vP te

evalueren. De volgende researchitems zijn door de richtlijnwerkgroep beschreven:

Ten aanzien van de inhoud:

Wat is het wetenschappelijk bewijs voor de effectiviteit en doelmatigheid van voorlichtings-
interventies door de verpleegkundige bij de ZvP?

Wat is het wetenschappelijk bewijs voor de effectiviteit en doelmatigheid van mantelzorgin-
terventies door de verpleegkundige bij de ZvP?

Wat is het wetenschappelijk bewijs voor de effectiviteit en doelmatigheid van verpleegkundige
interventies (bij coping, mictie, defecatie, seks, slaap, palliatieve zorg) bij de ZvP?

Welke psychosociale problemen komen voor bij patiénten met de ZvP?

Wat is de effectiviteit van de verpleegkundige begeleiding bij deze psychosociale
problemen?
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Bijlage 10. Gebruikte afkortingen

ADH
ADL

AES
AGB

BAI
BDI
BMI
BELA-A-k

CAM
CanMEDS
CBDG

CBS

Cal

CGT
COMPASS-0OD
CVA

CSl

DBL
DBS
DO

DSS

EBP
EBRO
EPDA
ESS
EVWWer

FAB
FTE

GDS

Aanbevolen dagelijkse hoeveelheid

Algemene dagelijkse levensverrichtingen, activiteiten van het dagelijkse
leven

Apathy Evaluation Scale

Algemeen Gegevens Beheer

Beck Anxiety Inventory

Beck Depression Inventory

Body mass index

Belastungsfragebogen Parkinson Angehorigen-kurzversion

Complementary and Alternative Medicine

Canadian Medical Education Directives for Specialists
Corticobasale degeneratie

Caregiver Burden Scale

Clinical Global Impression of change

Cognitieve gedragstherapie

Composite Autonomic Symptom Scale
Cerebrovasculair accident

Caregiver Strain Index

Dementie met Lewy bodies

Deep brain stimulation (diepe hersenstimulatie)
Detrusoroveractiviteit

Dopamine Dysregulation Syndrome

Evidence-based practice
Evidencebased richtlijinontwikkeling
European Parkinson Disease Association
Epworth Sleepiness Scale
Eerstverantwoordelijke verzorgende

Frontal Assessment Battery
Fulltime Equivalent

Geriatric Depression Scale
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HADS
HDL
H&Y

IADL
ICF
ICS

LESA

MBCT
MER

Mdl (-arts)
MDO
MDR ZvP
MMSE
MoCA
MS

MSA
MUST

NPI
NWP
NWS

OH
OAB

PAS
PDQ-Carer
PDCB

PEG

PEG-J
PEPP/PPEP4AII

PES
PLMD
PSP
PSQl
PV

188

Hospital Anxiety and Depression Scale
Huishoudelijke dagelijkse levensverrichting
Hoehn & Yahr

Instrumentele Algemene Dagelijkse Levensverrichtingen
International Classification of Functioning
Impulscontrolestoornis

Landelijke Eerstelijns Samenwerkings Afspraak

Mindfulness-Based Cognitive therapy
Medicatie Effect Registratie

Maag-, darm- en lever (arts)

Multidisciplinair overleg

Multidisciplinaire richtlijn Ziekte van Parkinson
Mini Mental State Examination

Montreal Cognitive Assessment

Multipele sclerose

Multisysteematrofie

Malnutrition Universal Screening Tool

Neuropsychiatric Inventory
Nederlandse Werkgroep van Parkinsonverpleegkundigen
Nederlandse Vereniging voor Seksuologie

Orthostatische hypotensie
Overactieve blaas

Parkinson Anxiety Scale

Parkinson’s Disease Questionnaire-Carer
Parkinson’s Disease Caregiver Burden
Percutane Enterale Gastrostomie
Percutane Enterale Gastrostomie-Jejunum

Patiént Educatie Programma Parkinson/Patiént en Partner Educatie

Programma 4 all

Probleem, Etiologie, Symptomen
Periodic Limb Movement Disorder
Progressieve supranucleaire paralyse
Pittsburgh Sleep Quality Index
Parkinson Vereniging

QALY
QUIP-RS

SCOPA-COG
SD

SDT

SNAQ
SNAQRC

ucCL
UPDRS

VAS
V&VN
VS

Wet BIG
WHO
Wmo
WO

ZBI
ZvP

Quiality Adjusted Life Year
Questionnaire for Impulsive-Compulsive Disorders in Parkinson’s
Disease-Rating Scale

Scales for the Outcome of Parkinson’s disease COGnition
Seksuele disfunctie

Self Determination Theory

Short Nutritional Assessment Questionnaire

Short Nutritional Assessment Questionnaire, residential care

Utrechtse Copinglijst
Unified Parkinson Disease Rating Scale

Visual Analogue Scale
Verpleegkundigen & Verzorgenden Nederland
Verpleegkundig specialist

Wet op de Beroepen in de Individuele Gezondheidszorg
World Health Organization

Wet maatschappelijk ondersteuning

Wearing-off

Zarit Burden Interview
Ziekte van Parkinson
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Bijlage 11. Verklarende woordenlijst

Aandachtstrategieén

Akinesie

Anorectale disfunctie

Apomorfine

Balans

Bifasische dyskinesieén

Bradykinesie

Caseload

Het bewust de aandacht richten op bepaalde aspecten van de
beweging, waardoor de uitvoering kan worden verbeterd.

Moeite met starten van beweging, met name voorkomend tijdens
de ‘off’-periodes.

Gestoorde functie van de anus of het rectum, waarbij klachten
optreden als incomplete lediging, anorectale pijn en een sterke
aandrang met fecale incontinentie.

Apomorfine is een dopamineagonist en kan via een subcutane
injectie of continue subcutane infusie per pomp worden
toegediend. Het toedienen van apomorfine via een subcutane
injectie kan zijn geindiceerd wanneer een patiént met de ZvP in de
latere fase een paar maal per dag een onvoorspelbare ‘off’-fase
heeft.

Overkoepelende term voor een aantal functies waaronder
houdings- en evenwichtsreacties, vestibulaire functies, codrdina-
tiefuncties (controle over en coobrdinatie van willekeurige
bewegingen) en proprioceptieve functies, die gezamenlijk bepalen
of een persoon (voldoende) zijn balans kan bewaren.

Het optreden van dyskinesieén op de overgang van de nog
net niet effectieve naar de net wel effectieve concentratie van
levodopa in het bloed. Per cyclus van de medicatiedosering
kunnen deze dyskinesieén dus twee keer optreden (zowel bij het
begin van de effectiviteit als aan het einde van de werkingsduur).

Vertraagde uitvoering van vrijwillige bewegingen.

Het totaal aantal unieke patiénten dat wordt begeleid door een
parkinsonverpleegkundige binnen een bepaalde hoeveelheid tijd.
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Cognitieve bewegings-
strategieén

Cognitieve gedragstherapie

Coping

Cueingstrategieén

Delayed on

Diepe hersenstimulatie

Dubbeltaak

Intraduodenale levodopa-
/carbidopatherapie

192

Bewuste uitvoering van handelingen met omvorming van
complexe (automatische) activiteiten tot een aantal los van elkaar
staande, in vaste volgorde uit te voeren fasen, bestaande uit
relatief simpele bewegingsonderdelen.

Een verzamelnaam voor hulpvormen waarin patiénten leren hoe
ze beter kunnen omgaan met hun gedachten en gevoelens over
zichzelf en hun omgeving.

Het proces van constant veranderende cognities en gedragingen
van de persoon om specifieke externe en of interne stress te
beheersen als die wordt ingeschat als belastend of de draagkracht
van het individu dreigt te overschrijden.?%

Al dan niet bewust (maar wel door aandacht) gebruik van prikkels
uit de omgeving of prikkels die zijn opgewekt door de patiént zelf
om het bewegen te faciliteren.

Delayed on wordt veroorzaakt door verminderde absorptie in het
duodenum en door een vertraagde maagontlediging.

Een behandeling die wordt gebruikt voor de behandeling van
‘on-off’-fluctuaties bij gevorderde ZvP. Bij DBS worden een of
twee geleidingsdraden, via een kleine opening in de schedel diep
in de hersenen geplaatst (meestal in de nucleus subthalamicus).
De geleidingsdraden zijn via een onderhuidse kabel verbonden
met een neurostimulator, die vlak onder het sleuteloeen of in de
buikstreek is geimplanteerd.

Gelijktijdig uitvoeren van meerdere motorische en/of cognitieve
taken.

Intraduodenale levodopa/carbidopatherapie bestaat uit de
werkzame vioeibare stoffen levodopa in combinatie met
carbidopa. Intraduodenale levodopa/carbidopatherapie wordt
via een PEG-J-sonde toegediend en zorgt voor een continue en
gelijkmatige afgifte van parkinsonmedicatie waardoor er minder
‘on-off’-fluctuaties plaatsvinden.

Dyskinesieén

Dystonie

Early-morning dystonia

Fatigue

Festinatie

Freezing (bevriezen)

Hypersomnolentie

Abnormale, onvrijwillige bewegingen tijdens de ‘on’-periode,
vaak heviger wordend bij activiteit. Bijwerking van langdurig
medicatiegebruik van vooral levodopa.

Onvrijwillige contracties van de musculatuur, die minuten tot uren
aanhouden, ten gevolge van de ziekte of van de medicatie. Deze
komen veelal voor aan het eind van de werkzame periode van
levodopa. Het uit zich meestal in een verkramping van de voet
en tenen, waarbij abnormale standen van de voeten voorkomen.

Spierkramp die vroeg in de ochtend kan ontstaan, meestal in de
onderste distale extremiteiten bij parkinsonpatiénten die al langer
levodopa gebruiken.

Een overweldigend gevoel van moeheid, uitputting of gebrek
aan energie, dat bijvoorbeeld kan optreden als gevolg van
depressie, slaapproblemen of akinesie. In de richtlijn ook ‘centrale
vermoeidheid’ genoemd.

Versneld lopen met snelle, korte, schuifelende stapjes. Dit neemt
toe met de ziekteduur. Festinatie heeft een sterke associatie met
freezing en vallen.%®

Tijdelijke, onvrijwilige onmogelijkheid tot bewegen, met name
voorkomend tijdens ‘off’-periodes. Episoden van freezing zijn
meestal kortdurend (< 10 seconde) en van voorbijgaande aard.
Soms is er sprake van algehele akinesie, maar meestal uit freezing
zich in trillende benen.®?® Freezing kan worden voorafgegaan door
festinatie en leiden tot valincidenten. Freezing treedt vooral op bij
het starten, draaien en het naderen van een bestemming, smalle
doorgang of obstakel(s).®?°%%° Stress, slaapdeprivatie, angst en
emotionele opwinding kunnen freezing doen toenemen. Freezing
treedt vooral op bij een langdurige levodopabehandeling en in
gevorderde stadia van de ziekte.*¥! Bij een ziekteduur van vijf jaar
komt freezing voor bij meer dan 50% van de patiénten.°

Slaperigheid overdag die bij parkinsonpatiénten kan worden

veroorzaakt door een verstoorde nachteliike slaap en door
bijwerkingen van parkinsonmedicatie.
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Bewegingsarmoede, zich onder andere uitend in: 1) verlies van
automatische bewegingen; 2) verminderd meebewegen van
arm(en) tijdens het lopen en 3) het maskergelaat.

Met onbekende oorzaak.

Het aantal nieuwe gevallen van een bepaalde ziekte in een
gemeenschap gedurende een omschreven periode (bijvoorbeeld
per jaar).

Kleinheid van het schrift.

Het bewegen door het veranderen van lichaamshouding of van
locatie, het van de ene plaats naar de andere gaan, dragen,
verplaatsen en manipuleren van voorwerpen, lopen, rennen of
klimmen en voortbewegen door het gebruiken van verschillende
vormen van transport.

Veelvuldig urineren ’s nachts.

Fluctuaties in mobiliteit ten gevolge van het al dan niet goed
werkzaam zijn van de medicatie. Tijdens de ‘off’-periode is de
medicatie wel ingenomen, maar niet werkzaam. Als de medicatie
goed werkzaam is, wordt gesproken van een ‘on’-periode.

Zowel voorspelbare als onvoorspelbare fluctuaties in mobiliteit
ten gevolge van een goede (‘on’) of slechte (‘off’) respons op het
levodopagebruik. Ontstaat bij langdurig levodopagebruik. Tijdens
de on-periode kan de patiént last hebben van dyskinesieén.

Een verlaging van de bloeddruk bij snelle veranderingen van
lichaamshouding (bijvoorbeeld transfer van zit tot stand).
De symptomen zin duizeligheid, zwart voor ogen worden,
flauwvallen, hartkloppingen en hoofdpijn.

Ongewone gedragingen die tijdens de slaap optreden.

Peak-dose-dyskinesieén

Prevalentie

Prognostische factoren

Propulsie

Rusttremor

Spiersterkte

Stereotaxie

Syncope

Transfer

Onwillekeurige bewegingen die waarneembaar zijn door een
piek in de concentratie van levodopa in het bloed. Er ontstaan
onwillekeurige beweging van de handen en of armen. Ook
kunnen deze bewegingen aan het hoofd of de benen voorkomen.

Het aantal ziektegevallen dat op een bepaald tijdstip in de
bevolking aanwezig is.

Factoren die samenhangen met het voortbestaan van klachten.
Deze factoren kunnen een gunstig effect hebben op het beloop
van klachten of een ongunstig effect, waardoor een grotere kans
bestaat op toename of in stand houden van de klachten.

Neiging om naar voren te vallen.

Ritmisch (alternerend) trillen, veelal van de handen. Is vooral in
rust aanwezig en geeft de indruk van geld tellen of pillen draaien.
Verdwijnt of vermindert bij geintendeerde bewegingen; is tijdens
de slaap afwezig en verergert door emoties of aandacht. Kan
(spontaan) wisselen in intensiteit.

Functies die zijn gerelateerd aan de kracht die wordt ontwikkeld
door de contractie van een spier of van spiergroepen.

Methode van lokalisatie van een bepaalde plek in het lichaam
(de hersenen) met behulp van een richtapparaat op geleide van
vaste codrdinaten. Onder meer toegepast voor rechtstreekse
chirurgische benadering, dus zonder beschadiging van
opperviakkige weefsels.

Plotseling intredende bewusteloosheid die enkele seconden tot
meerdere uren kan duren, soms voorafgegaan door duizeligheid,
transpiratie en misselijkheid. Deze bewusteloosheid kan
worden veroorzaakt door hypoxie van de hersenen, plotselinge
verandering van de bloedsamenstelling of disfunctie van de
hersenen.

Zich verplaatsen van het ene naar het andere opperviak, zonder
van lichaamshouding te veranderen (bijvoorbeeld omrollen in bed).
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Bij mictieaandrang de plas onvoldoende kunnen ophouden,
waardoor urine wordt verloren (veelal op weg naar het toilet).

De tendens dat bij langdurig levodopagebruik een gelijke dosis
steeds korter effectief is. Geassocieerd met een abrupt verlies
van mobiliteit.

Het zodanig omgaan met de chronische aandoening (ziekte,
emotioneel en sociaal management) dat de aandoening optimaal
wordt ingepast in het leven.?
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