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Update 23: De eerste indruk  

De afgelopen tijd was ik achter de schermen bezig met de analyse van de data 

van de vragenlijst.  Hoogste tijd om boven water te komen en wat hoofdpunten 

met jullie te delen!  

‘Heel fijn deze enquête. Hiermee heb ik al inzichtelijker waar ik mee worstel zeg 

maar. Blijkbaar zijn er meer die hier last van ondervinden. 
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De herkenning bij mensen met parkinson 

Deelnemers van begin tot eind 
 
Van 464 mensen met parkinson hebben we gegevens geanalyseerd. 357 van hen 
vulde de gehele vragenlijst in. Van de naasten begonnen we met 136 deelnemers, 
waarvan er 100 tot het einde aangehaakt bleven. Het afvallen verliep heel 
geleidelijk en was niet aan een bepaald type vraag te relateren.  
 
Herinneren 



Mensen met parkinson kozen ervoor om obstakels in de 

categorie ‘Herinneren’ het vaakst te beantwoorden. Ze herkenden vooral het ‘niet 

op woorden kunnen komen’ (84%). Het minst herkenbaar 

was ‘de weg kwijt zijn’ (12%). 

 
Klik op de gewenste taal om ‘m te vergroten (Engels, Nederlands) 

Uitvoeren 

In de categorie ‘Uitvoeren’ werd het ‘niet kunnen starten’ (77%) en ‘het lang duren 

om een taak af te ronden’ (68%) meer herkend dan ‘niet kunnen stoppen’ 

(47%).  Bij dit obstakel werd aangegeven dat de naasten er soms meer last van 

zouden hebben dan mensen met parkinson zelf.   



 
Klik op de gewenste taal om ‘m te vergroten (Engels, Nederlands) 

 Plannen 

In de categorie ‘Plannen’ was de herkenning van alle casussen hoog. Mensen met 

parkinson herkenden vooral het ‘niet kunnen kiezen’ (72%) en ‘moeilijk kunnen 

inschatten van complexe situaties’ (72%). Ze herkenden het minst dat ze minder 

empathisch zouden zijn maar dan nog herkende 50% van de mensen dit obstakel.  



 
Klik op de gewenste taal om ‘m te vergroten (Engels, Nederlands) 

Waarnemen 

In de categorie ‘Waarnemen’ herkenden zij vooral de ‘moeite om prikkels te 

filteren’ (92%) en ‘het niet kunnen focussen’ (61%). Zij herkenden zich het minst in 

het niet kunnen verschuiven van de aandacht bij onverwachte situaties (40%).  

 
Klik op de gewenste taal om ‘m te vergroten (Engels, Nederlands) 



De herkenning bij de naasten 

Voor de naasten waren het ‘niet kunnen starten/geen initiatief nemen’ (78%) ’niet 

kunnen focussen’ (74%), ‘niet op woorden komen’ (74%) en ‘vergeetachtigheid’ 

(73%) het meest herkenbaar. Een ‘veranderend tijdsbesef’ (51%) en het ‘niet 

vinden van de weg’ (43%)  waren het minst herkenbaar. 

De rest van de opbrengst 

Naaste een inzicht in de mate van herkenning van obstakels en omwegen, leverde 

de vragenlijst ook veel mooie nieuwe data en inzichten op. Zo wisten de 

onderzoeksdeelnemers bij elk obstakel wel een nieuwe omweg aan ons mee te 

geven . 

Daarnaast ontvingen we 80 lievelingsomwegen van naasten en 287 van mensen met 

parkinson. Als je uitzoomt, gaan de lievelingsomwegen vrijwel allemaal over het 

(steeds opnieuw) zoeken naar de verbinding (met de ziekte, met jezelf, met 

elkaar) en het stimuleren van (wederzijds) begrip.  

Belangrijk is dat het niet iedereen altijd lukt omwegen te vinden. Dat kan komen 

door een combinatie van gebrek aan tijd, energie en een ziekte die in de tussentijd 

gewoon voortschrijdt. 

Ik heb geen omwegen. Daar heb ik geen enkele tijd voor in 24 uurs onbezoldigde 

zorg dienst. Ik heb geen mooie ervaringen, totaal niet, het gaat hoe die gaat en dat 

is heel slecht. 
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Verder zijn mensen vooral heel benieuwd naar de tips van hun lotgenoten. En die 

gaan we nu juist bundelen in de volgende stap van het onderzoek: de ontwikkeling 

van een zelfhulptool.  



Hoe het hiermee staat, lees je in een volgend blog.  

Graag tot de volgende! 

Marina 

 Update 24: De zelfhulptool – deel 1 

Hoe doe je dat, het vertalen van een eerste indruk naar een zelfhulpmiddel voor 

mensen met parkinson? Met deze vraag ben ik de afgelopen weken chaordisch aan 

de slag geweest. Een wirwar van beginpunten en mogelijkheden heeft tot diverse 

concepten geleid.  

In deze blog deel ik het eerste concept dat aan de criteria die we hebben 

opgesteld lijkt te voldoen.    

De criteria 

De zelfhulptool moet:  

o informeren en bewustwording stimuleren 

o mensen in staat stellen de obstakels in het denken die hen het meest in de weg 

zitten te benoemen 

o discussies faciliteren over een relatief onzichtbaar onderwerp 

o mensen inspireren de omwegen van hun lotgenoten uit te proberen 

Van data naar concept zelfhulptool 

Een ding weet ik sinds ik naast wetenschapper ook patiënt ben geworden: 

Voor de wetenschap zijn statistieken belangrijk. Voor een persoon met parkinson 

en zijn/haar naasten maakt het slechts uit of iets voor hen werkt. 



Daarom zullen we in de zelfhulptool meestal geen percentages noemen. Want 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 lievelingsomwegen en 

omwegkaarten, die voor een bepaald 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. Ook veel gestelde vragen 

zoals: “Is het parkinson of hoort het bij de leeftijd” en “Krijg ik parkinson 

dementie” worden van antwoord voorzien in de tool.   

 

Sneak preview 

Een omwegenkaart kan er zo uitzien als hieronder. Je ziet er een met een obstakel 

en omwegen vanuit het perspectief van mensen met parkinson en een vanuit het 

perspectief van de naaste(n).  



 



 
De volgende stappen  

Een concept is een concept: niet meer, niet minder. In de volgende stappen van 

het onderzoek gaan we feedback vragen op het ontwerp. Om te beginnen met een 

focusgroepbijeenkomst met mensen met parkinson en naasten. Op basis daarvan 

zullen we het ontwerp aanpassen.  

Dat aangepaste ontwerp wordt dan digitaal gestuurd naar de 262! deelnemers die 

hebben aangegeven de tool te willen testen. Dus houd jullie brievenbus in de 

gaten! : )  We zullen jullie vragen het ontwerp bij te sturen. 



Een klein deel van die deelnemers zullen we ook de ‘gedrukte versie’ sturen. Met 

hen zullen we een semi-gestructureerd interview houden over het gebruik en 

bruikbaarheid van de concepttool.  

Na al die feedback hopen we de concepttool aan te kunnen passen naar een 

zelfhulptool die doet waar ie voor ontworpen is.  Obstakels in het denken zo 

zichtbaar maken dat de onzichtbaarheid ervan geen obstakel meer is. Obstakels in 

het denken zijn al vervelend genoeg.  

Tot de volgende update weer,  

Marina 

 
 

 


