Verslag 1e bijeenkomst Parkinson/Parkinsonisme en de naasten 
Workshop online -  6 deelnemers
Datum: 	17 november 2021
Trainers: 	Annet Woltjer en Toos Poels

Lotgenoten contact: Herkenning, troost, gevoel van steun, praktische tips en ruimte voor het verhaal.

Tijdens de workshop zijn onderstaande thema’s uitgediept:

1. Probleem van de 2 verhalen
Heb het idee dat ik mijn vrouw verraad als ik het hele verhaal vertel. Ik wil mijn partner niet belasten en vertel de waarheid in afgezwakte vorm.
Sommigen gaan haar minder volwaardig behandelen, als ik precies vertel hoe het zit. 
Er is een verschil of ik vertel wat er bij hem niet goed gaat of dat ik vertel welke invloed de ziekte & de beperkingen van mijn man op mij hebben. Het gaat dan om de aandacht voor mij en niet om wat mijn partner niet meer kan. 
Ik voel me schuldig. Hier gaan we volgende keer nog verder op in

2. Vertraagd tempo 
Ik voel me in een dwangbuis en heb behoefte aan ruimte voor mezelf.
Ik pas mijn temp aan aan dat van mijn man, bv lopen. Je ‘moet’ je wel aanpassen en soms speel ik dan de ‘schooljuf’.
Voordat we de deur uit moeten gaat hij nog dingen doen, die veel tijd kosten, dus ik start wel 1,5 uur van te voren met ons klaarmaken, omkleden ed.
Ik hanteer rust, regelmaat en reinheid (misschien hoort ruimte daar ook bij? TP). Ik houd in de agenda bij wanneer we weggaan en wat er moet gebeuren.. dan kan mijn man zich voorbereiden.
Belangrijk afspraken al de dag ervoor herhalen en bij het ontbijt weer. Spontane acties zijn lastig.
Mijn man heeft een horloge met een alarm voor de medicatie. Dat regelt hij nu zelf.

3. Zorg en Hulp vragen
Het zorgproces kost veel tijd, elke week wel een dagdeel.
Wij hebben een PGB bij een WLZ (Wet langdurige zorg) Zorgzwaarte pakket 6 (ZZP6). Ik heb daardoor geld om mensen die thuis komen te betalen, voor persoonlijke verzorging, begeleiding op vaste dagdelen voor als ik ‘vrij’ ben en 1 nacht slapen. Daardoor heb ik tijd voor mijn werk, maar ook voor ontspanning en recreatie. Ook om bij te komen van altijd paraat zijn.
Ervaringen met de medicatie-pomp.
Ik probeer alles zelf op te lossen, ben niet gewend aan hulp vragen. Wel zie ik dat mijn man steeds meer hulp nodig heeft…
Ik heb contact met een casemanager over hoe het thuis gaat, ook voor mijn zoon en moeder.
Mijn man heeft altijd veel gesport. Ik ben heel blij met vrienden die hebben aangeboden om mijn man te rijden naar sport.
Ik los de zorg tot nu toe zelf op, maar mis mijn familie in Ierland.
Lastig om hulp te vragen. 1 vriend is bij mij mijn man als ik vrijwilligers werk doe.

4. Parkinson en dementie
Eerste signaal is geheugenklachten, afspraken vergeten, zaken op verkeerde plek terug leggen en moeite met plannen en overzicht.
Ik besef dat de klachten verergeren: ik verlies mijn maatje steeds meer en zal meer hulp moeten vragen.
Mijn man heeft geen grip meer op zijn leven en creëert chaos. Ik heb hem zien veranderen en ben mijn maatje kwijt.
Soms kan dagbehandeling helpen, maar mijn man is het type niet. 
Hij kan geen gesprekken meer voeren.

