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Een aanzienlijk deel van mensen met parkinson heeft last van obstakels in het denken, vaak al voor de diagnose. Denk daarbij aan

problemen met aandacht en concentratie, geheugen, snelheid van denken en doen, overzicht houden en plannen, prikkelverwerking en & Hetgliptdoor jevingers. lkheb
het uitvoeren van (dubbel)taken. Er zijn nog geen wetenschappelijk onderbouwde hulpmiddelen om dit soort obstakels te omzeilen. meer dan vroeger het idee dat ik

niet aan de verwachtingen van
anderen kan voldoen en niet
meer zo attent kan zijn.

In de tussentijd zijn mensen met parkinson ontzettend creatief in het vinden van omwegen waardoor ze hun dagelijkse activiteiten
toch uit kunnen voeren. Het zijn deze omwegen die de onderzoekers van de COPIED*-studie aan het ‘kopiéren’ zijn. Via interviews
en focusgroepbijeenkomsten hebben ze veel voorkomende obstakels en omwegen bij de parkinsongemeenschap verzameld en gevalideerd
met een vragenlijst. Op dit moment vertalen de onderzoekers de oogst naar een zelfhulptool. Het concept zal door de onderzoeks-

deelnemers worden getest. Vervolgens zal in de loop van 2022 een aan de feedback aangepaste versie onder de Nederlandse
Parkinsongemeenschap worden verspreid.

* COPIED is een acroniem voor '"Cognitive Obstacles & Detours in Parkinson's: Information Processing Tips for Every Day".
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13 mensen met parkinson De verzamelde gegevens uit de 1:1
5 naasten i 4 interviews en focusgroepen waren zeer HERINNEREN S8%
rijk. We verzamelden informatie over: "
. - obstakels in het denken
18 Diepte-interviews van 30 minuten , B | - hun impact op mensen met parkinson, hun rF
Vier online focusgroepbijeenkomsten van 90 minuten waarin A ~ naasten en de omgeving
geselecteerde obstakels en omwegen werden verdiept - de voorkeursomwegen N
- de (on)bedoelde effecten die deze kunnen
hebben
Transcriptie (woord-voor-woord uitschrijven) en kwalita- - de factoren die omwegen belemmeren of . w““kmndeomﬁmeb
tieve analyse in Atlas.Ti. Obstakels indelen in categorieen juist makkelijker maken - EigenlijkV!
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Deelnemers OBSTAKEL OMWEGEN

IK KAN NIET OP WOORDEN KOMEN

Ik weet alles nog wat ik wil weten, alleen niet

altijd op het moment dat ik het nodig heb. Dan

’ T ben ik het even kwijt. In een gesprek met iemand

Met hOdOIOg‘l e kom ik bijvoorbeeld vaak niet op de naam van
alledaagse voorwerpen zoals de gootsteen.

0f dan noem ik een framboos een

aardbei en haal ik plaatsnamen door elkaar.

HERKENBAAR (n= 15)
Data analyse
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Een zelfhulptool ontwikkelen in zeven stappen

Ve

LANGZAAM AAN

Maak opnieuw verbinding door te vertragen. Pas je
aan aan het tempo van de persoon die het lang-
zaamst gaat. Bijvoorbeeld door een parkinson te
helpen focussen (stimuli dempen), luisteren wan-
neer iemand anders aan het woord is, vragen of je
iemand begreep, de vragen vereenvoudigen, etc.

TEM DE ROZE OLIFANT

Bespreek openlijk waar je tegenaan loopt. Je kunt
alleen proberen aan te pakken wat je noemt. Wat je
verbergt, wordt een echt probleem.
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