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Aandacht voor de emotionele en sociale gevolgen
voor de patiént én de partner:
Het PPEP4ALL-Parkinson

Parkinson café

Woonzorgcentrum “Rivierenhof” Zwolle
14 November 2019

Dr. Noélle Kamminga
Directeur & oprichter PPEP4ALL-Academy
nga.kamminga@ppep4all.nl

Geneeskunde & PhD Neurology & GZ-psycholoog

noelle.kamminga@mumc.nl
06-51912077
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T Inhoud presentatie

KORT:
Psychische en
psychosociale
problemen

Tot slot

Het
PPEP4ALL-
Parkinson

Wiat is PPEP4ALL?

Ontstaansgeschiedenis
Definitie ~
Inhoud a |
Doelstellingen n




Psychosociale problemen bij de
ziekte van Parkinson




4ALL Het patientsysteem

Definitie:
* Het patiéntsysteem bestaat uit de

Parkinson-patiént en de partner of primaire
verzorger (gezin)

<!




X  Aspecten patiéntsysteem

”

>

=

Medische aspecten

A

I

Psychologische
aspecten

A 4

I

Psychosociale
aspecten
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JA"8  Psychologische aspecten

 Emotionele symptomen
— depressie (reactief)
— abnormale gedragspatronen

* Cognitieve stoornissen: dementie
* Premorbide persoonlijkheid
* Persoonlijkheidsveranderingen

* Verschillende negatieve gevoelens, o.a.
— angst, onlust, frustratie en onvermogen
— verlaagd gevoel van eigenwaarde



.
JA"8  Psychosociale aspecten

* Verandering in rollenpatroon

 ADL verlaagd & arbeidsongeschiktheid
* Verhoogde afhankelijkheid

e 6 Toekomstverwachtingen

* Problemen met sexualiteit
 Communicatieproblemen

 Sociaal isolement



AALL o
Communicatieproblemen

[ 2
£ 2
atiéntsysteem

/ De directe omgeving }

[De professionele hulpverlening}

[Onderling }

A
A r
\\
N
A
A
"N




Communicatieproblemen

AALL dorl
onaeriing ﬁ %
— ‘Sparingseffect’

* Inhouden eigen beleving (ander van streek maken)

* Ook op lange termijn ontzien ----> 2de natuur

— zowel lichamelijke als emotionele belastende kwesties

— Verschil in verwerkingsstrategie
* Patiént = Y veranderd
* Verschil in uitingsbehoefte



Communicatieproblemen
directe omgeving 2

£ 2

gevoelens van

mOeheiq, “Het is normaal dat je
depressie, angsten  ga|s partner dat allemaal
frustratie(gezonde  doet! Daar mag ik de
woon-omgeving) rest niet mee belasten!”

“Patiént heeft

het tenslotte s ik hierover praat ben

echt zwaar!” pang dat ik anders wordt
beoordeeld (inadequaat,
slechte echtgenoot)

Schuldgevoelens over het feit dat het zwaar
Is!



. .
J\48  Sociaal - isolement

Communicatie-
problemen met
de directe
omgeving

Communicatie
problemen
onderling

SOCIAAL

ISOLEMENT
———el———

Communicati
problemen met
professionele
hulpverlenin



Waarom komen deze aspecten zo
laat aan het licht?

4ALL

Onterechte aandacht

‘Sparings-effect’

Drempel

IS hoog
(HV heeft het

veel te druk)

Psychosociale problemen
komen pas in een laat
stadium bij de HV terech

Verwachting
patroon laag
(HV als

begeleider?!)

Afwezigheid van vertrouwensrelatie




Ontstaansgeschiedenis

s s

Laura A’Campo

Patiént Ed
Programma Parkins
(PEPP)

Patient Educatx
w People with

Patiént Educatie
Programma Parkinson
(PEPP)

MANUAL EDUPARK
e
PSICOEDUCACION

PARAATECTAD03 0
PARKINSON
505 CUDADORES

a biopsychosocia
approach

Hondleiding voor
de hulpveriener

Partnerwerkboek

Zelfmanagement

dr.N.GA Kamminga

p——

Patiéntenwerkboek

Zelfmanagement-
programma
voor chronisch zieken
en hun partner




Door ontwikkeling PPEP4ALL-GGZ

Economic evaluation of psychiatric rehabilitation/selfmanagement group
intervention (PPEP4ALL) compared with usual care in patients with
persistent Depressive Disorder (PDD) and their partner, a multi-center
pragmatic randomized controlled trial — Dr LV.E. Carlier -

S0l PPEP4AIl |

Zelfmanagement -

PPEP4AIl

Zelfmanagement-
programma
voor chronisch zieken
en hun partner

NGA. Kommings
—




. . PPEP
Door ontwikkeling L,,_E

PPEP4ALL

STAND-ALONE

(pPEPARLL

COMBINATIE MET PGO/Ivido

Let’s Get

Digital

National eHealth
Living Lab
https://www.icthealth.nl/nieuws/ppep4all-krijgt-eerste-nell-compatible-status/
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{ Module

8 PPEP4AIl 5

Opbouw PPEP4AII

Hier ziet u het schema van PPEP4AIl

<{ Module

PPEP4AIl A

Sessie 1: Introductie

Ve gaan nu naar de volgende stap. Het deel
actieve informatie van sessie 1 heeft u nu afgerond, nu begint
het deel met de oefening

Smaakmaker

Thuiswerk

Oefening

Kennismaking/overzicht

Ba

Acteve
Informatie

@ ©0O

Handleiding voor
de hulpveriener

lefimanagement

programma

voor chronkch fdekor

on hun parnes

¥ NGA, Comrings

Patiéntenwerkboek

TEEmManGament

FEOgromma
YOOI CEOnZCh Zovon
0N hun porines

{ HOA Grmes l
l“ ‘ —

Totmancpoment
PEOZOMmMa
Voor Chvonech Zokoen

on hun pariner



http://www.ppep4all.nl/

;?4\
&4

2

e Partner l',' Tralner
- Patient

R S PTYINIRZ
Zelfmanagement “Heel de MENS”

' atiént en l artner _,d u Cat I e ' rogramma Voor ALL mensen met een

Chronlsche Aandoening

“Het vermogen van een individu de symptomen, behandeling, fysiek en psychosociale
consequenties en levensstijl veranderingen inherent aan het leven met een chronische
aandoening te managen “ (Barlow et al., 2002)

Gezondheids- behoud & herstel & bevordering


http://www.ppep4all.nl/

oyt 5‘.. "

.!A

Partner l',' Tralner
Patlent

— PPEP4ALL

| http://www.ppep4a|l.n|

PPEP4AIl - Patiénten 1

d

_ Reflectie
Introductie Zelf-- Gez_ond- Stress- Angst & Sociale ~ Sociale-  Evaluatie en
evaluatie heids-  management depressie competentie  onder- preventie

bevordering steuning

PPEPA4AIl - Partners

_ , , _ Reflectie
Introductie Zelf- Gezond-  Stress-  Uitdaging ~ Sociale Sociale  Evaluatie on
evaluatie heids- management voorde competentie  onder- preventie

bevordering zorggever steuning


http://www.ppep4all.nl/

“Hou nou eens je snavel!
Ik ben de patiént jij niet ......".



Standaard opbouw

Kenmsmakmg | Inde eerste sessie beginnen we met een

m Bespreking
1 S thuiswerk

Actieve
informatie

Oefening

Thuiswerk

Smaakmaker

kennismaking met de andere groepsleden
en de trainers. Daarna start elke sessie met
het bespreken van de thuiswerk-
opdrachten.

In het onderdeel actieve informatie geeft de
trainer informatie over het thema dat in die
sessie centraal staat

In het derde deel, oefening, gaan we
oefenen met praktische vaardigheden die
te maken hebben met het thema. Die biedt
een mooie gelegenheid om te ervaren hoe
de zelfmanagement-technieken werken, als
basis om dit thuis verder in praktijk te gaan
brengen.

Na de oefening volgt het thuiswerk voor
de volgende keer. Het gaat erom dat u de
vaardigheden uit de sessie

toepast in uw eigen dagelijks leven. Zo
ontdekt u of toepassing ervan meerwaarde
voor u zou kunnen hebben.

We sluiten elke sessie af met een vooruitblik
op het thema dat de volgende keer aan bod
komt. Met deze zogenaamde smaakmaker
nodigen we u uit om als voorbereiding op
de volgende sessie vast eens te bedenken
welke vragenen ervaringen u heeft met dit
thema.

Deze kunt u dan in de volgende sessie bij het
onderdeel Actieve informatie weer inbrengen.

tot
0:30

\

{ Module

PPEP4AIl )

Sessie 1: Introductie

Goed gedaan! We gaan nu naar de voigende stap. Het deel
actieve informatie van sessie 1 heeft u nu afgerond, nu begint
het deel met de oefening

Smaakmaker

Thuiswerk

Oefening

Kennismaking/overzicht

B

Acteve m

Informatie

@9 ©

N
% .
~

| Tralner

3 2

./ »

s} -:
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| Partner " Tralner

PPEP4ALL

Patlent

SESSIE 1
SESSIE 2
DEEL | 1 | Kennismaking
DEEL | 2 | Actieve informatie
DEEL Oefening Bespreking SESSIE 3
DEEL Thuiswerk ‘ DEEL | 1 | thuiswerk
DEEL Smaakmaker > DEEL | 2 | Actieve informatie
DEEL Oefening B .
espreking
DEEL Thuiswerk ‘ DEEL | 1 | thuiswerk
DEEL Smaakmaker |:> DEEL | 2 | Actieve informatie
DEEL Oefening
DEEL Thuiswerk
DEEL Smaakmaker

Standaard opbouw



Doelstellingen PPEP4ALL

PrEP( Q)
AR 2019

Introductie
A Zelfevaluatie Gezondheids-
bevordering Angst &
depressie /
A A Stress Uitdaging voor
Management de zorggever

Sociale Sociale
competentie Ondersteuning

WAAROM? HOE VOEL IK M1J? WAT KAN IK DOEN? HOE?

Begrijpen

Management

Wijze van omgang

v

Betere levenskwaliteit




N\ W
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o  Patiént

,*e.a

5‘

t"; s
http //www DDeD4a|I nl

Doorbreken van de negatieve spiraal van
toename van psychische dan wel
psychiatrische en/of psychosociale
klachten die samenhangen met het
(chronisch) ziek zijn, om verergering te
voorkomen (preventie)

Vermindering van bestaande psychische
dan wel psychiatrische en/of
psychosociale klachten die samenhangen
met de (chronische) ziekte

Voorkomen van terugval na het herstel
van de psychische dan wel psychiatrische
en/of psychosociale klachten of tijdens
een verslechtering van de lichamelijke
gezondheid.

Partner l’,’ Tralner

PPEP4ALL



http://www.ppep4all.nl/
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s Partner l', Tralner
- Patient

http://www.ppep4all.nl

De patiénten en partners de kans
bieden om zelf de regie te
(her)nemen over de kwaliteit van
hun leven met een (chronische)
ziekte en deze positief te
beinvloeden (betere
levenskwaliteit)

. &
Quallty
Life

MIIN PATIENTEN
SLIKKEN M.LES

Verbeteren van het naleven van Silk uw pillen, niet
roken, o moet atvalien,

medische maatregelen en tevens eer bewesen, geznd
het stimuleren van gezondheid beverken, 32t u

bevorderend gedrag '
(kostenbesparing & ‘shared

decision-making’)



http://www.ppep4all.nl/
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ez Partrer l',' Tralner
Patient

S PPEPAALL ¢

http //www Dpep4all nl

* \Verhogen van de (arbeids-)
participatie in de samenleving
(kostenbesparing)

*  Voorkomen van overbelasting en
onnodige gezondheidsklachten bij
partners (preventie)

Gezondheids- behoud & herstel & bevordering


http://www.ppep4all.nl/

Groep samenstelling

| el T

ki |
Vrkinson’s Disease
Chronic hepatitis ¢ PD

Chronic Pain

Huntington’s
disease

Crohn's disease/

Colitis Ulcerosa M nEie e

" Post-whiplash

Scoliosis syndrome

Complex Regional '\~ =
Pain Syndrome I R L

=
Becker’s Muscular
Dystrophy Myalgische
Encephalomyelitis

Fibromyalgia

Neurofibromatosis

3

Cerebrovascular
accident




Voor welke patiénten?

Inclusie criteria Exclusie criteria

Chronische aandoening
PD: Hoehn&Yahr stadium 2-3

Pt. Beschikt over onvoldoende * Patiénten die niet

vaardigheden om met de ziekte om te geindiceerd zijn voor
gaan

(Tijdelijk) onvoldoende (zelf)redzaam groepen

Onvoldoende autonomie e Forse Psychiatrische

Verwerkings- en acceptatie problemen
Inadequate coping strategieén

Nodige W en Wsociale problematiek &
hulpbehoefte

Slechter (sign. minder goed) dan men
op grond van medisch ziekte beeld mag
verwachten.

Onvoldoende therapie trouw;
‘adherence to treatment’

(Dreigend) ziekteverzuim — verhoogde
kans op uitval uit arbeidsproces

comorbiditeit



T Voor welke partners?

Inclusie criteria

* Mantelzorger/partner van chronisch zieke

 Onvoldoende vaardigheden om met de ziekte

van zijn/haar partner om te gaan
* (Tijdelijk) onvoldoende (zelf)redzaam
* Onvoldoende autonomie
* Verwerkings- en acceptatie problemen
* Inadequate coping strategieen

* Nodige W en Wsociale klachten die samenhangen
met de chron. Ziekte van de patiént &
hulpbehoefte

e Sprake van lichamelijke klachten die zijn terug te
voeren op de zorglast dan wel zorgoverbelasting

 (Dreigend) ziekteverzuim — verhoogde kans op
uitval uit arbeidsproces

Exclusie criteria

* Partners die niet
geindiceerd zijn voor
groepen

* Forse Psychiatrische
morbiditeit
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Partner l',' Tralner
Patlent

— PPEP4ALL

| http://www.ppep4a|l.n|

PPEP4AIl - Patiénten 1

d

_ Reflectie
Introductie Zelf-- Gez_ond- Stress- Angst & Sociale ~ Sociale-  Evaluatie en
evaluatie heids-  management depressie competentie  onder- preventie

bevordering steuning

PPEPA4AIl - Partners

_ , , _ Reflectie
Introductie Zelf- Gezond-  Stress-  Uitdaging ~ Sociale Sociale  Evaluatie on
evaluatie heids- management voorde competentie  onder- preventie

bevordering zorggever steuning


http://www.ppep4all.nl/

AALL Sessie 1 Introductie

 Kennismaking
e Uitleg doelstellingen programma, groepsregels
* Verwachtingen deelnemers

* Geen medische voorlichting!
e Gewenste informatie vinden: waar en hoe?

* Een actieve rol in de behandeling innemen?
Regie!



https://www.google.nl/url?url=https://twitter.com/ppep4all&rct=j&frm=1&q=&esrc=s&sa=U&ved=0ahUKEwjWyr-zu-bOAhWpKsAKHds8DegQwW4IPDAT&usg=AFQjCNHwn55e1BR6NTcXl3-I7lNDZEaQvA

4ALL

Sessie 2 Zelfevaluatie

Bewuste aandacht voor jezelf/ je situatie
— Hoe voel ik me eigenlijk?
— Wat zijn mijn gedachten?

— Hoe gedraag ik me? e

— Wat gebeurt er in mijn omgeving? ==

Oefening lichamelijk bewustzijn f*-& Et

Systematische rapportage als vaardigheid
(dagboek) N

Patroon herkennen -> patroon doorbreken!



https://www.google.nl/url?url=https://twitter.com/ppep4all&rct=j&frm=1&q=&esrc=s&sa=U&ved=0ahUKEwjWyr-zu-bOAhWpKsAKHds8DegQwW4IPDAT&usg=AFQjCNHwn55e1BR6NTcXl3-I7lNDZEaQvA

PYNER Sessie 3 Gezondheidsbevordering

* Prettige activiteiten

* Het belang van prettige activiteiten
— Wat is wel leuk ondanks/dankzij ziekte?
— Wat bevordert welbevinden?

 Oplaadmomenten als tegenhanger van ziektelast!

Filmpje AMG tot 1:24
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m Sessie 4

saed Stressmanagement

Manieren om om te gaan met stress:

e Overbelasting voorkomen
* Prettige activiteiten

* 4 G's 2 Anders denken: helpende reéle
gedachten avor O 4",@(3@
o ° y e
* Ontspanningsoefening(en) . “@

Boom
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PPEP
AVNER Sessie 4 Stress management

Negatieve stress cirkel # Positieve stress cirkel

Gebeurtenis Gebeurtenis

» Gﬁrag " Mindere Cohditan ~ Gedrag Betere Gedachten
e e rencre kwaliteit INNERLLJKE STEM: Hemlfieresie kwaliteit LRI S
o gy = ontspanning
> ps c:isr;ifx:i:;us’rin van Stress verhogende bedragsreactie van Stress verlagende
p; el b . leven.. of storende gedachten > Effectieve coping leven.. of helpende gedachten
Gevoel
Schuldgevoelens Gevoel
Spanning Kalmte
Geirriteerdheid Vertrouwen
Angst



https://www.google.nl/url?url=https://twitter.com/ppep4all&rct=j&frm=1&q=&esrc=s&sa=U&ved=0ahUKEwjWyr-zu-bOAhWpKsAKHds8DegQwW4IPDAT&usg=AFQjCNHwn55e1BR6NTcXl3-I7lNDZEaQvA

Negatieve stress-cirkel: Sociaal isolement

Gebeurtenis
I: Ben op verjaardagsvisite
en krijg gebakje
II: Eet al knoeiend gebak je
III: Ga weg

Gedrag

Lichamelijke reactie:
I: spierspanning; tremor
IT: Toename I & stijging bloeddruk
Gedragsreactie:
I: Probeer gebakje te eten maar knoei
IT: Wil wegduiken

Gedachte

I: Ik krijg dit nooit netjes gegeten!
IT: Tedereen ziet hoe ik stuntel en
denkt wat een stom mens/

IIT: Tk kan beter niet meer naar
verjaardagen gaan!

Gevoel

I: Spanning; Angst: Geirriteerdheid
IT: Toename I & somber
III: Toename I & Eenzaam




Reeéel

- zljn gericht op
Helpend | mogelijkheden i.p.v.
beperkingen

- leiden tot positieve
stress cirkel

- vormen korte termijn
oplossing

- zljn dromen (en dus
bedrog?)

- leiden in 15 instantie tot
pos. stresscirkel

- ZIljn gericht op
NIET beperkingen ipv
BEBEUEY mogelijkheden

- leiden tot negatieve
stress cirkel

SLOLENRE

- Zljn onnodig!!

- leiden tot negatieve
stress cirkel




Sessie 4 Stressmanagement .@
| h A
Helpende gedachten

Ik mag om steun vragen
om met diverse
gevoelens van moeheid,
depressie, angst en
frustratie om te gaan

Het feit dat je als partner dat
allemaal doet verdient een
schouderklopje!

Hulp zoeken voor jezelf
mag en maakt je nog

geen inadequate of
slechte echtgenoot

Ik heb ook recht
om het zwaar
te vinden!



Sessie 4 Stressmanagement
I‘; Oefenen helpende gedachten

“Oh nee, wat eenrij. Ze kijken
geirriteerd; ze hebben haast. Nu
moet ik extra snel zijn, maar ik
kan het niet.”

“Jij hebt een horloge
maar ik heb de tijd!”




PPEP] Sessie 5 Angst en depressie
4ALL - -
/uitdaging zorggever

Patienten:
Herkenning van:

normale gevoelens van angst en somberheid

versus angststoornissen en depressie
Preventie & behandeling

Partners:

Herkenning van overbelasting, preventie ”

B
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PPEP

Sessie 6 Sociale competentie

) @ﬁco 2o
PN
B

&
* Sociale vaardigheden: communicatie m -- '%%“’

’ 20? '

1. Vertellen over chronische aandoening
2. Voor jezelf opkomen
3. Gevoelens delen

* Rol van gedachten in wel/niet communiceren
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PPEP

Sessie 6 Sociale competentie

Schema cognitieve problemen

Angst
Depressie =

informatie in omgewing

: |— Executief
_ . Opslagin Functioneren:
I Aandacht . Concentratie ‘ geheugen ‘ -  Madenken owver info
d - Infogebruiken
- Structureren
- Probleem oplossen
- Planning
) _ - Initigief
Vermoeidheid - Flexibiliteit
- Zelfcontrole
- Taal

- Tempo

Sessie 2 & 4 & 5 en 6 komen hier samen
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PPEP

Sociale competentie

PRET-methode

v’ Pauze houden
1 Plan pauzes in # heb do e
v’ Rustige omgeving creéren
1 Opgeruimde tafel e.d.
v Eén ding tegelijk doen
1 Of auto rijden of mobiel bgllen
v’ Tempo aanpassen
 Tijd nemen die JIJ nodig hebt

J/" hebt een éﬂ/‘/ﬂ/x@ maar



https://www.google.nl/url?url=https://twitter.com/ppep4all&rct=j&frm=1&q=&esrc=s&sa=U&ved=0ahUKEwjWyr-zu-bOAhWpKsAKHds8DegQwW4IPDAT&usg=AFQjCNHwn55e1BR6NTcXl3-I7lNDZEaQvA

PPEP

Sessie 7 Sociale steun

* Belang van sociale steun
Sociale steun vragen, waar en hoe?

* In kaart brengen:
Formele § informele netwerk

nnnnnnnnnnnnnnn


https://www.google.nl/url?url=https://twitter.com/ppep4all&rct=j&frm=1&q=&esrc=s&sa=U&ved=0ahUKEwjWyr-zu-bOAhWpKsAKHds8DegQwW4IPDAT&usg=AFQjCNHwn55e1BR6NTcXl3-I7lNDZEaQvA

PPEP|  Sessie 8 Evaluatie (terugblik en
AALL vooruitzicht)

thuiswerk discussie sessie 7

De groep gaat nog een keer door alle sessies van het
programma en het programma wordt geevalueerd.
Verwachtingen sessie 1 en bereikte resultaten worden
vergeleken en er wordt gekeken naar wat nog nodig is?

Postkaart schrijven aan/voor elkaar.
Invullen evaluatievragenlijst

o

Loustal-art-site / virtueel museurm:



https://www.google.nl/url?url=https://twitter.com/ppep4all&rct=j&frm=1&q=&esrc=s&sa=U&ved=0ahUKEwjWyr-zu-bOAhWpKsAKHds8DegQwW4IPDAT&usg=AFQjCNHwn55e1BR6NTcXl3-I7lNDZEaQvA

Sessie 9 Reflexie en Preventie

PPEP4AIl Ankersessie onderdelen in ladekast per sessie

Sessie Theoria

1. Introductie - Richtfjnen bij het opvragen van informatie

2 Zelfevaluatie - Oefening lichameljk bewustzin

3. Gezondheids-
bevordering / prettige
activiteiten

4. Stressmanagement - Uileg 4G's
- Uitleg Helpende gedachten
- Ontspanningsoefening

5. Omgaan met angst - Tips om met gevoelens van angst en somberheid
e om te gaan

en depressie

6. Sociale competentie - Tips om te commuriceren
- Uitleg PRET-methode

7. Sociale steun - hdviezen sociale steun

8. Evaluatie

Eigen invulling

- Plaats in het hulpverieningsproces °

- Vragen voer hulperleners

\_’-—

- Dagboskbiacden w3

- Schema 465 ’—-‘-A/' N

- Helpende gedachten kaartje

- Beschrijven van positieve gebeurtenis
- Activiteit plannen en complimenteren

|

- Een buitenstaander vertelien over
uw chronische aandoening

- Zelfrapportageblad ‘Gedachten in
sodidle shuaties’

- Hetin kaart brengen van uw sociale
netwerk
- Vragenlist sociale steun: Inschakelen
van hulp




Interviews

 _\Interview patiénten * _\Interview patiénten
Parkinson\Interview Parkinson\Interview
meneer Sauer.wma mevrouw Dassen.wma

6:00 min 3:44 — 7:30 min
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L 5. -; o &Y. :\
' Patiént

....Conclusie
| ki - Partner '
i) 2 ST INTR, |

§& _ _Preventie

.27 Participatie

-2 Patient Empowerment

W %% Shared decision maker

',/.-;‘% Samen Sterk

| &4
S https.//www.youtube.com/

= \atch?v=5311all7BWM

http:/lwww.ppep4dall.nl
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‘MET HET OOG OP DE TOEKOMST’

“Wmemw

De foekomt hangt af W
wat je nu aan het doen bent ehand)

TREINSTATION
~ WACHTEN OP .
EEN BOOT




Een oPPEPper voor Alle mensen met een
chronische aandoening en hun partner!
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PPPPPPPPP

Dus een “must” voor
mensen met Parkinson
en hun partner






