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Nieuwsbrief februari 2021 nr. 1

Beste lezers, 

Wat is het lang geleden dat we elkaar in het Parkinson Café ontmoet hebben. We missen het bij elkaar zijn, het delen van informatie en ervaringen. Het is voor iedereen een vreemde tijd. Velen hebben direct met Corona te maken gehad en misschien nog. Merken dat zij hebben moeten inleveren qua conditie, of zijn down en voelen zich alleen. Hebben geliefden of bekenden verloren. Dat is zwaar en verdrietig. Juist dan is contact zo belangrijk. Het ziet er nog niet naar uit dat het café op zeer korte termijn weer open mag. Daarom lijkt het ons een goed idee om te starten met een nieuwsbrief die één maal per twee maanden zal verschijnen. We hopen op die manier, al is het per mail, met elkaar verbonden te blijven.

In deze nieuwsbrief schrijft  Mariska van Horssen (fysiotherapeute ParkinsonNet) over haar ervaringen in Coronatijd en José Hartings (vrijwilliger Parkinson Café) over Logopedie en Parkinson. 

Wij zouden het heel leuk vinden wanneer u in één van de volgende nieuwsbrieven ook een stukje met evt. een afbeelding zou schrijven. Het kan gaan over hoe u de Coronatijd beleeft, over Parkinson in het algemeen, over de diverse disciplines waar u gebruik van maakt enz. 
U kunt dit naar mij mailen (mailadres zie hieronder) zodat ik het in de nieuwsbrief kan verwerken. Alvast heel hartelijk dank. Hopelijk snel tot ziens.
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Veel leesplezier, [image: image5.jpg]ledere maand een
nieuwe uitzending

Aan de ParkinsonTV-tafel nemen iedere maand een ervaringsdeskundige, expert
zorgverlener en parkinsonneuroloog plaats om te praten over diverse onderwerpen,
door de kijker gekozen. Een overzicht met de onderwerpen en data voor 2021, vindt u hier.

Kijkt u cok weer mee?

PROGRAMMA DATUM THD

Nieuwe therapieén 26 februari 16.00

Wereld Parkinson Dag, feiten en fabels 9 april 16.00

Cognitie 25 juni 16.00

Ademhaling 29 oktober 16.00

Revalidatie 17 december 16.00

ParkinsonTV-uitzendingen kijken? De uitzendingen \/

volgt u online en live via www.parkinsontunl. Mist u
een uitzending? Dan kijkt u die eenvoudig terug via )
www.parkinsontv.nl/zemist. Alle uitzendingen zijn .

daar 24/7 beschikbaar. Parkihson TV
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Tanja van Beers (vrijwilliger Parkinson Café)

Telefoon: 078 6183998

                  06 14527357

Email:       t.beers32@upcmail.nl
Fysiotherapie in Coronatijd

Een van mijn cliënten vroeg me of ik iets wilde opschrijven over mijn bevindingen in het afgelopen jaar. Bij deze.

Tijdens de eerste lockdown mochten we als fysiotherapeuten in principe niet behandelen, enkele uitzonderingen daargelaten. Van PZC Dordrecht, de zorggroep  van waaruit ik samen met collega’s de cliënten met Parkinson en parkinsonismen behandel, zaten de deuren op slot. We hebben in die tijd vooral telefonisch en met een enkeling via beeldbellen regelmatig contact gehouden en we hebben video’s met oefenprogramma’s gemaakt die nu nog steeds veel bekeken worden. Als behandelaars zijn we regelmatig te hulp geschoten op onze interne zorgafdelingen vanwege het hoge ziekteverzuim dat covid-19 met zich meebracht.

In de periode daarna merkten we dat veel cliënten nog niet naar ons toe durfden te komen en hebben we mensen die dat wilden aan huis gezien. Na die eerste golf heb ik ervaren dat vrijwel al mijn cliënten achteruitgegaan waren, zowel fysiek maar zeker ook op mentaal gebied. 
We hebben de draad langzamerhand weer opgepakt, alle maatregelen in acht nemend. Onze oefenruimte hebben we afgescheiden, zodat interne en externe cliënten elkaar zo min mogelijk kruisen, we gebruiken persoonlijke beschermingsmiddelen en houden zoveel als mogelijk afstand en vragen dat ook van onze cliënten.  Kom niet wanneer je klachten hebt. 

We waren in 2019 gestart met een leuke Parkinsonbeweeggroep. Deze hebben we tot nu toe nog niet kunnen opstarten, maar we hopen dat dit in de nabije toekomst toch weer georganiseerd kan gaan worden, deze vorm van bewegen samen met de lotgenotencontacten hebben zoveel meerwaarde!

Ik hoor nu nog veel van cliënten en mantelzorgers dat ze de telefonische consulten met bijvoorbeeld de neuroloog lastig vinden. Ze laten dan niet altijd het achterste van de tong zien. 
Voor ons dus nog belangrijker om te weten wanneer een cliënt een afspraak heeft, zodat wij de neuroloog of verpleegkundige ook onze bevindingen kunnen laten weten en in een aantal gevallen kunnen pleiten voor een persoonlijk consult.

Al met al, zoals voor iedereen, is 2020 voor mij een zeer bewogen jaar geweest, en is er nog steeds onvoldoende perspectief.  Ik wil iedereen toch op het hart drukken om binnen de mogelijkheden te blijven bewegen en bij problemen voor advies echt aan de bel te trekken bij uw arts of een ParkinsonNet-therapeut in de buurt, of dit nu een fysio- of oefentherapeut, ergotherapeut, logopedist of diëtist is. We werken in het netwerk zoveel mogelijk samen. We zijn te vinden via de Parkinson Zorgzoeker online, maar dat wist u vast allang!

Mariska van Horssen, fysiotherapeut PZC Dordrecht
Aangesloten bij ParkinsonNet Drechtsteden.

Logopedie en Parkinson 

Sinds enige weken doe ik mee aan een onderzoek van het Radboud UMC. Dat onderzoek gaat over verstaanbaar spreken wanneer je Parkinson hebt. Mijn klacht was dat vroeg in de ochtend mijn stem zacht is en enigszins hees, soms zelfs krakerig. Tijdens het ontbijt kan ik me soms slecht verstaanbaar maken en mijn partner moet alle moeite doen om mij te verstaan.

Ik bracht een bezoek aan de Kno-arts met de vraag waar komt dat hese geluid vandaan en wat is er aan te doen? Bij onderzoek vertelde hij me dat mijn stembanden er nog heel goed uitzagen voor een 70-jarige. Ietwat dun, maar met nog goede sluiting. Steeds je keel schrapen echter is belastend voor de stembanden omdat er dan slijm blijft vormen. Ik kreeg een folder mee met info over kuchen en keel schrapen. Zijn advies: zo nodig logopedie als extra ondersteuning om dat geïrriteerde gevoel in je keel te verminderen.

Meedoen aan onderzoek Logopedie: de Perspective studie.

In het Parkinson Magazine van mei 2019, had ik gelezen over de Perspective studie en een verzoek om je op te geven als je interesse had. 
Doel van dit onderzoek is: het belang van logopedie bij Parkinson aan tonen. Dat combineerde goed met mijn persoonlijk doel: manieren vinden om mijn stem beter te kunnen gebruiken. Dus ik gaf me op. Ook was ik benieuwd naar een speciaal ontwikkeld instrument om je daarbij te ondersteunen: de voicetrainer. Extra voordeel: het onderzoek kan gewoon vanuit je eigen woonplek gedaan worden, zodat je niet hoeft te reizen.

Voorwaarden om mee te mogen doen:

– Ziekte van Parkinson hebben( bij mij diagnose januari 2007)

– graag beter verstaanbaar willen spreken

– afgelopen jaar geen logopedie gehad hebben

– bereid om logopedie thuis op de PC of tablet te ontvangen 
    (ik had net een nieuwe tablet  aangeschaft)

– goede internet verbinding hebben

– de neuroloog wordt een bevestiging van diagnose gevraagd
Aanmelden en dan? 

Loting bepaalt of ik direct start of na acht weken. Maar sowieso krijg je logopedie, dat is prettig om te weten als cliënt zijnde. Als ik deelneem horen daar enkele meetmomenten bij: bij de start, na acht weken en na een half jaar nog eens.De meting na een half jaar gebeurt alleen bij clienten die gelijk gestart zijn; dus die uit de interventiegroep. Bovendien krijg je aardig wat vragenlijsten in te vullen.

Ik kwam terecht in de interventiegroep . Dat hield in: gelijk beginnen eind december en acht weken begeleiding, door een vaste logopediste die verbonden is aan Parkinson Net. De vergoeding aan de logopediste wordt betaald vanuit de basisverzekering.

Hoe gaat het dan in de praktijk?

Op de afgesproken tijd zit ik klaar voor de tablet en de voicetrainer (programma op mijn smartphone) De voicetrainer staat zo gericht dat wij deze beide kunnen aflezen.

Ik heb voorbereidend werk gedaan, losmaak oefeningen voor stem en spieren en wacht tot ik gebeld wordt. Dan heb ik contact met Rosanne, gespecialiseerd logopediste in mijn woonplaats Dordrecht. Zij start de sessie met videobellen en we bespreken hoe het sinds de laatste bijeenkomst is gegaan. 

Voicetrainer

De voicetrainer is een app die je installeert op je smartphone en die afgestemd is op een goede toonhoogte en de juiste stemgeluid. Via groene en rode bolletjes geeft de trainer weer hoe ik praat en of ik in het goede gebied zit. Ik spreek af dat ik elke dag een stukje gesprek opneem.

Dat stuurt het programma dan door naar het UMC en naar de logopediste en wordt zo gebruikt voor het onderzoek.

Mijn programma bestaat o.a. uit oefenen van glij oefeningen met de stem van hoog naar laag, toonladders, korte zinnen met de voicetrainer, want een lage stem geeft minder slijm op de stembanden. Het is voor mij ook een vorm van bewustwording hoe ik mijn stem inzet. Met een lage stem kun je ook met Parkinson zo lang mogelijk verstaanbaar spreken. Indien nodig krijgen we extra ondersteuning van een gespecialiseerde logopediste uit het Radboud UMC. Zo kreeg ik bijvoorbeeld het advies gebruik te maken van de ademhalingstechnieken aangeleerd bij yoga en tai chi. De logopediste gaf aan dat het voldoende is om 1 x per week met begeleiding te oefenen. Op de andere dagen oefen ik zelf.

Ik verwacht niet direct een stem te krijgen als die van een jonge bakvis, maar mijn streven is tussen de 70 en 100 % te halen. Dan ben ik dik tevreden!

Een uitdaging waaraan ik plezier beleef! 

José Hartings, Dordrecht februari 2021 

Ook geïnteresseerd?
Er worden nog kandidaten gezocht.
Voor info:
Drs. Janna Maas
RadboudUMC Nijmegen
Afdeling Neurologie
Expertisecentrum voor Parkinson en bewegingsstoornissen 
janna.maas@radboudumc.nl
M: 06 21 00 02 92 

ParkinsonTV 
Een hartelijke groet en hopelijk tot spoedig ziens! 

De vrijwilligers van het Parkinson Café Dordrecht
Voor meer informatie: www.parkinsoncafedordrecht.nl
Dordrecht









