
OVER DE COPIED STUDIE
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 
het uitvoeren van (dubbel)taken. Er zijn nog geen wetenschappelijk onderbouwde hulpmiddelen om dit soort obstakels te omzeilen.

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 ‘kopiëren’ 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".

Deelnemers
13 mensen met parkinson
5 naasten 

Methodologie
18 Diepte-interviews van 30 minuten
Vier online focusgroepbijeenkomsten van 90 minuten waarin 
geselecteerde obstakels en omwegen werden verdiept

Data analyse
Transcriptie (woord-voor-woord uitschrijven) en kwalita-
tieve analyse in Atlas.Ti. Obstakels indelen in categorieen 
van het PRPP-model van informatieverwerking*

Chapparo, C., Ranka, J., & Nott, M. (2017). Perceive, recall, 

plan and perform (prpp) system of task analysis and interven-

tion. In M. Curtin, M. Egan, & J. Adams (Eds.), Occupational 

therapy for people experiencing illness, injury or impairment 

(7th ed., pp. 243-257). United Kingdom: Elsevier. 
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OMZEILEN VAN OBSTAKELS IN HET DENKEN BIJ PARKINSON

STAP III - Vertaal

Deelnemers
357 mensen met parkinson
100 naasten

Methodologie
Twee aparte vragenlijsten met casussen uit stap 1 waarin 
wordt onderzocht of obstakels en omwegen herkenbaar zijn. Om 
de belasting van de vragenlijst voor mensen met parkinson te 
verminderen, kregen zij de keuze uit een van de vier cate-
gorieën obstakels. Na het beantwoorden van vragen over een 
categorie obstakels, kon hij/zij doorgaan naar de volgende 
categorie naar keuze of deze helemaal overslaan en doorgaan 
naar vragen gaan over veelgebruikte omwegen.

Data analyse
Een eerste analyse van de onderzoeksdata werden gedaan in 
Excel.

STAP I - Verken

STAP II - Valideer

Een zelfhulptool ontwikkelen in zeven stappen
I   Definieer ontwerpcriteria. De zelfhulptool moet: 
  - informeren en bewustwording stimuleren
  - mensen in staat stellen de obstakels die hen het 
  meest in de weg zitten te benoemen
  - discussies faciliteren over een relatief onzichtbaar   
  onderwerp 
  - mensen inspireren de omwegen van hun lotgenoten 
  uit te proberen 

II   Eerste ontwerp

III  Ontwerp dmv focusgroepbijeenkomst aanpassen

IV  Ontwerp naar onderzoeksdeelnemers sturen

V  Feedback ophalen via een vragenlijst en semi-

  gestructureerd interview bij n = 14

VI  Ontwerp aanpassen

VII  Zo breed mogelijk verspreiden (alle deelnemers die hebben   

  aangegeven de tool te willen ontvangen, krijgen een 

  exemplaar)  

 NOT

 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 

ben ik het even kwijt. In een gesprek met iemand 
kom ik bijvoorbeeld vaak niet op de naam van 

alledaagse voorwerpen zoals de gootsteen. 
Of dan noem ik een framboos een 

aardbei en haal ik plaatsnamen door elkaar.

HERKENBAAR  (N = 165) 

(N = 32))

N/A = 10

68 %: AANKNOPINGSPUNT ZOEKEN
Ik geef een omschrijving van het woord

66 %:  ONDERTITELING GEVEN
Ik leg uit dat ik niet op een woord kom

30 %:  DOORGAAN
Ik praat door tot ik weer op het woord kom

28 %:  UITSTELLEN
Ik zeg dat ik er later op terug kom 

22 %:  RELATIVEREN
Ik maak er een grapje over 

14 %:  AFHAKEN
Ik houd mijn mening voor me

10 %:  RESETTEN
Ik begin helemaal opnieuw

OVERIG

Als voorbereiding van een vergadering schrijf ik 
belangrijke woorden op en leg die voor me neer 
Voorbereiden), Ik laat een ander ernaar raden of ik 
kijk mijn vrouw aan en hoop dat zij het woord 
vindt, zodat ik weer door kan gaan (Hulp mobil-
iseren), Ik ga met het alfabet na of ik op zo op het 
woord kan komen (Aanknopingspunt zoeken), Ik 
probeer het voorwerp voor me te zien en zo op het 
woord te komen (Visualiseren), Ik probeer het 
woord te herinneren door aan iets te denken toen 
ik hetzelfde woord heb gebruikt (Associeren), Ik 
praat gewoon door met het verkeerde woord en 
dan kijk ik of mijn partner me begrijpt. Hij weet 
inmiddels dat het zo is (Over fouten heen stappen), 
Opzoeken met google helpt heel erg omdat ik niet 
op de naam komt maar wel een omschrijving heb. 
Bijv. Nederlandse wielrenner die de tour de france 
heeft gewonnen (Hulpmiddel gebruiken). 

OMWEGEN OBSTAKEL

NIET

Voorbeeld van hoe elk obstakel geanalyseerd is. Dit is een obstakel uit de categorie ‘Herinneren’. 

  - discussies faciliteren over een relatief onzichtbaar     - discussies faciliteren over een relatief onzichtbaar   

Werk-in-uitvoering 
Omwegkaarten
Voor de wetenschap zijn statistieken belangrijk. Voor een 
persoon met parkinson en zijn/haar naaste(n) maakt het 
alleen uit of iets voor hen werkt. Daarom zullen we in de 
zelfhulptool meestal geen percentages noemen. Ook al is een 
omweg voor slechts 1 persoon waardevol, dan nog is deze de 
moeite van het noemen waard.

Het huidige concept van de tool bevat zogeheten lievelings-
omwegen en omwegkaarten, die voor een bepaalde obstakel de 
door lotgenoten genoemde omwegen laat zien. De kaarten zijn 
onderdeel van een boekje met een algemene inleiding over 
obstakels in het denken bij parkinson.

Eerste resultatenRijke data
De verzamelde gegevens uit de 1:1
interviews en focusgroepen waren zeer 
rijk. We verzamelden informatie over:
- obstakels in het denken
- hun impact op mensen met parkinson, hun 
naasten en de omgeving
- de voorkeursomwegen
- de (on)bedoelde effecten die deze kunnen 
hebben
- de factoren die omwegen belemmeren of 
juist makkelijker maken

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.

Favoriete omwegen  van lotgenoten

Mensen met Parkinson kozen ervoor om 
obstakels in de categorie ‘Herinneren’ het 
vaakst te beantwoorden. Ze herkenden vooral het 
‘niet op woorden kunnen komen’.  Het minst
herkenbaar was ‘de weg kwijt zijn’ (12%).

In de categorie ‘Uitvoeren’ werd het ‘niet 
kunnen starten’ en ‘het lang duren om een taak 
af te ronden’ meer herkend dan ‘niet kunnen 
stoppen’.

In de categorie ‘Plannen’ herkenden mensen met 
parkinson vooral het ‘niet kunnen kiezen’ en 
‘moeilijk kunnen inschatten van complexe 
situaties’. Ze herkenden het minst dat ze 
minder empathisch waren (50%).

In de categorie ‘Waarnemen’ herkenden zij 
vooral ‘het niet kunnen focussen’ en ‘moeite om 
prikkels te filteren’. Zij herkenden zich het 
minst in het niet kunnen verschuiven van de 
aandacht bij onverwachte situaties (40%).

Voor de naasten waren het ’niet kunnen focus-
sen’, vergeetachtigheid, traagheid en het ‘niet 
kunnen starten’ het meest herkenbaar. Een 
veranderde perceptie van tijd en het ‘niet 
vinden van de weg’ waren het minst herkenbaar.

“

WAARNEMEN
- de (on)bedoelde effecten die deze kunnen “
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“ Mijn naaste onthoudt niet wat er tijdens een gesprek bij een zorgverlener wordt gezegd. Danzegt zij “Ja, ja, ja”. Dan wil zij er vanafzijn. Maar zij kan het op dat moment helemaal niet volgen. Als ik dan – nu met corona – niet mee naar binnen mag bij een uitslag,dan krijgt zij het helemaal niet mee.

WE PROBEREN HET VOOR TE ZIJN

.. door de ogen van de naasten

van de naasten van mensen met Parkinson uit de  COPIED studie herkent dit obstakel. Hun favoriete manier om hiermee om te gaan is door het gesprek voor te bereiden.

74 %
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“ Mijn naaste legt het aan onze omgeving soms anders 
uit dan dat het gezegd is door de neuroloog.

“ Ik zie de gaten in zijn functioneren. “ Tijdens het gesprek  probeer ik hem zoveel mogelijk bij het 
gesprek te betrekken, maar herken meestal als het hem teveel wordt 
en hij afhaakt. Hij vertrouwt het gesprek dan aan mij toe. Indien nodig 
maak ik korte notities om niets te vergeten met hem door te nemen.

De verdieping   Verminderde aandachtsflexibiliteit en alertheid behoren tot de vroege tekenen van cognitieve stoornissen bij 

parkinson. Ook andere denkprocessen - zoals het herinneren van informatie - zijn afhankelijk van aandachtscontrole. Als je niet kunt 

besluiten welke informatie ertoe doet, wordt het ook lastiger om het op te slaan of op te diepen uit je geheugen. Meer weten? Scan 

de QR code voor een lijst wetenschappeljke artikelen over dit onderwerp. Of ga naar bijlage 1 van het werkboek.

VOORBEREIDENWe maken voorafgaand aan elk bezoek aan de neuroloog en Parkinsonverpleegkundige  altijd een vragenlijstje of sturen vooaraf een e-mail naar de neuroloog over de huidige situatie en wat we willen aanpakken

Ik zie aan hem, dat hij iets niet begrijpt of nog aan het nadenken is. Dan trek ik op dat moment aan de rem, tot het duidelijk is.

CONTROLERENIk vraag mijn naaste wat hij tot nu toe heeft begrepen, en op basis daarvan leg ik nogmaals uit wat nog niet duidelijk was.

OVERNEMENOver het algemeen voer ik het woord. Of ik  maak aantekeningen.Dan kun je het later teruglezen.

AANSPOREN Ik spreek mijn naaste eropaan om op te letten 

willen aanpak

IK NEEM DE 
REGIE

NABESPREKENWe bespreken het samen na

oloog over de huidige situatie en wat we 

CONTROLERENIk v
hij tot nu toe heebeg

daarvan leg ik nogmaals uit wat nog niet duidelijk was.

ek ik op dat 
 tot het 

NABESPREKENW

Ik help met het doseren van de prikkels en tijdsdruk om de afspraak heen

HET GAAN

ACCEPTERENIk laat het zoals het is

WE BOUWEN EEN 
CHECK IN 

HULPMIDDEL 
GEBRUIKEN
Ik stel mijn naaste voor het gesprek op te nemen zodat we het later samen terug kunnen luisteren. Ofik  vraag hem dingen op te schrijven die er worden gezegd

van de mensen met Parkin-

son uit de COPIED studie 

herkent dit obstakel. Hun 

favoriete omweg is het 

uitzetten van stoorzenders.   

“ Ik kan moeilijk mijn aandacht 

houden bij het lezen en kan ook 

niet goed onthouden wat er stond.

Dan heb ik het met mensen over 

een stuk dat we beiden hebben 

gelezen en dan denk ik dat er iets 

heel anders stond. Dan kijk ik het 

terug en heeft de ander gelijk. Dat 

valt me wel op.

Wat is er aan de hand? 

Mensen met parkinson kunnen moeite hebben met het richten, verdelen, verschuiven en 

vasthouden van hun aandacht (zich concentreren).  Het gedeelte van de hersenen dat 

bepaalt welke prikkels onze aandacht verdienen, functioneert bij hen minder goed. Deze 

verminderde aandachtsflexibiliteit heeft invloed op vrijwel alle dagelijkse bezigheden. Van 

wassen, eten, aankleden, tv kijken en lezen tot aan het deelnemen aan gesprekken, het 

herinneren van informatie en het nakomen van afspraken.  

RESETTEN

Ik spreek mezelf toe.

 Ik doe extra mijn best 

om te focussen
op wat ik doe 

AFHAKEN

Ik lees niet meer 

UITZETTEN

Ik zorg dat ik niet afgeleid kan 

worden door prikkels van buitenaf

(ik zet bijvoorbeeld de telefoon op 

stil, de muziek uit, en ga in een 

rustige kamer zitten)

AANTEKENINGEN MAKEN

Ik maak aantekeningen bij wat ik 

gelezen heb of ik onderstreep woorden

IK VEREENVOUDIG

IK ZET EEN  

HULPMIDDEL IN

HET GAAN

HULPMIDDEL IN

IK DOE NIET 

MEER MEE

IK PROBEER HET 

VOOR TE ZIJN

“ Ik lees wel, maar er komt soms geen 

informatie binnen, concentratie dingetje denk ik,

waarna ik opnieuw dezelfde tekst moet lezen.  

61 %

Concentratieproblemen

ACCEPTEREN

Ik lees gewoon door ook al 

begrijp ik even iets niet.

Dat begrip komt meestal later wel.

“ Ik kan me niet concentreren als ik heel moe ben. Dan 

word ik niet alleen wiebelig in m'n benen, maar kennelijk 

ook in mijn hoofd.

favoriete omweg is het 

ten van stoorzenders.   

Als ik mijn Aan
dacht nie

t 

Kan vasth
ouden, kun je me

helpen do
or ..

UITZETTEN

Ik zo
wo
(ik zet bijvoorbeeld de telefoon op 

stilstil
rustige 

IK PROBEER HET 

Ik heb luisterboeken 

besteld en laat me voorlezen 

UITSTELLEN

Ik ga even wat 

anders doen. Ik 

probeer het later 

nog eens

omt meestal later wel. UITSTELLEN

Ik ga even wat 

anders doen
probeer het later 

nog eens

AANTEKENINGEN MAKEN

Ik maak aantekeningen bij wat ik 

RESETTEN

Ik sp
 Ik doe 
om te focu
op wat ik doe 

MIJZELF VOORLEZEN

Ik lees het hardop voor MIJZELF VOORLEZEN

DOSEREN

Ik lees een klein stukje.

Niet twee  hoofdstukken,

maar een

INWISSELEN

Ik lees andere 
boeken die in korte 

(hoofd)stukken zijn 

verdeeld

HERHALEN

Ik herlees een stuk HERHALEN

IK MAAK EEN PAS 

INWISSELEN

Ik lees ande
boe
(hoofd)stuk
ver

OMWEG E N

Over deze omwegenkaart

In deze omwegenkaart laten we aan de 

hand van een casus uit de praktijk zien 

hoe mensen met parkinson een gebrek 

aan concentratie omzeilen. Een casus met 

de omwegen van de naasten is aan de 

achterkant van deze kaart uitgewerkt.

M
EN

SEN MET PARKINSON
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