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A Inleiding

De KNGF-richtlijn ziekte van Parkinson is een leidraad voor het
fysiotherapeutisch handelen bij patiénten met de diagnose ziekte
van Parkinson."? Deze richtlijn biedt fysiotherapeuten een leidraad
en beslissingsondersteuning bij de behandeling van mensen met
de ziekte van Parkinson. In deze Verantwoording en toelichting
worden de keuzen die in de richtlijn zijn gemaakt, toegelicht

en wetenschappelijk onderbouwd. De inhoud van de richtlijn is
gebaseerd op de European Physiotherapy Guideline for Parkinson's
Disease.

De werkgroep die voor de ontwikkeling van deze Europese richtlijn
werd opgericht bestond uit de volgende personen.

Schrijfgroep

+ Susanne Briihimann, fysiotherapeut, vertegenwoordiger
PhysioSwiss; Rehaklinik Zihlschlacht, Zwitserland

+ Josefa Domingos, fysiotherapeut, vertegenwoordiger Associacao
Portuguesa de Fisioterapeutas; CNS Torres Vedras

+ Mariella Graziano, fysiotherapeut, vertegenwoordiger
Association Luxembourgeoise des Kinésithérapeutes;
zelfstandig fysiotherapeut in Esch-sur-Alzette

+ Samyra H.J. Keus, PhD, fysiotherapeut, projectleider
richtlijnontwikkeling, vertegenwoordiger ParkinsonNet &
Koninklijk Nederlands Genootschap voor Fysiotherapie (KNGF);
Radboudumc, Nijmegen

+ Jaana Paltamaa, PhD, fysiotherapeut, vertegenwoordiger
Suomen Fysioterapeutit; JAMK University of Applied Sciences

+  Elisa Pelosin, PhD, fysiotherapeut, vertegenwoordiger
Associazione Italiana Fisioterapisti; Universita degli studi di
Genova

+ Jan Prins, MSc, fysiotherapeut, bewegingswetenschapper; heeft
zelf de ziekte van Parkinson

+ Bhanu Ramaswamy, fysiotherapeut, vertegenwoordiger
Chartered Society of Physiotherapy, Verenigd Koninkrijk;
zelfstandig fysiotherapeut in Sheffield

+  Chris Struiksma, PhD, psycholoog, heeft zelf de ziekte van
Parkinson, vertegenwoordiger Parkinson Vereniging

Schrijfgroepadviseurs

+ Bastiaan Bloem, MD, PhD, adviserend neuroloog; lid
International Executive Committee van de MDS; Radboudumc

+  Marten Munneke, PhD, fysiotherapeut, directeur ParkinsonNet,
Radboudumc, Nijmegen, Nederland

+ Alice Nieuwboer, PhD, fysiotherapeut, expert
parkinsononderzoek, KU Leuven, Leuven, Belgié

* lynn Rochester, PhD, fysiotherapeut, expert
parkinsononderzoek, Newcastle University, Newcastle, Verenigd
Koninkrijk

Leesgroep

+ Amichai Arieli, vertegenwoordiger European Parkinson's Disease
Association, heeft zelf de ziekte van Parkinson

+Ann Keilthy, vertegenwoordiger Parkinson's Association of
Ireland, heeft zelf de ziekte van Parkinson

+  Erick Kerckhofs, PhD, fysiotherapeut, vertegenwoordiger Axxon
Belgi&; Vrije Universiteit Brussel

+  Katja Krebber, fysiotherapeut, vertegenwoordiger Physio
Deutschland; Krankengymnastik & Logopddie Katja Krebber,
Berlijn

+Maria Nilsson, PhD, fysiotherapeut, vertegenwoordiger
Legitimerade Sjukgymnasters Riksforbund; Lund University

+ Sofia Nousi,, fysiotherapeut, vertegenwoordiger Panhellenic
Physical Therapy Association; Imperial College London

+ Silvia Nowotny, fysiotherapeut, vertegenwoordiger Physio
Austria; FH Gesundheitsberufe 00, Steyr

+ Inge Risum Nielsen, fysiotherapeut, vertegenwoordiger Danske
Fysiotherapeuter; zelfstandig fysiotherapeut in Skive

+ Vladan Toufar, fysiotherapeut, vertegenwoordiger Unie
fyzioterapeut eské Republiky; Nemocnice B eclav

+  Roisin Vance, fysiotherapeut, vertegenwoordiger Irish Society of
Chartered Physiotherapists; Beaumont Hospital

+ Annette Vistven, fysiotherapeut, vertegenwoordiger Norsk
Fysioterapeutforbund; Fram HelseRehab

Reviewpanel

- Simone Birnbaum, fysiotherapeut, vertegenwoordiger Société
Francaise de Physiothérapie

+  Patricia Calmé, vertegenwoordiger Fédération Francaise des
Masseurs-Kinésithérapeutes Rééducateurs

+ Annita Ormiston, fysiotherapeut, vertegenwoordiger Cyprus
Physio; The Cyprus Institute of Neurology and Genetics

+ Rafael Rodriguez Lozano, fysiotherapeut, vertegenwoordiger
Asociacion Espafola de Fisioterapeutas; Neurofiso Logrofio

Alle leden van het panel hebben verklaard dat er geen sprake is
van financiéle of intellectuele belangenverstrengeling ten aanzien
van de in de richtlijn behandelde onderwerpen.

Stuurgroep
+ Bastiaan Bloem, MD, PhD, adviserend neuroloog; lid
International Executive Committee van de MDS; Radboudumc

| Marlies van Nimwegen, PhD, fysiotherapeut, codrdinator Fysiotherapie €r Oefentherapie ParkinsonNet, Radboudumc, Nijmegen.
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+ Victorine de Graaf-Peters, PhD, vertegenwoordiger Koninklijk
Nederland Genootschap voor Fysiotherapie, KNGF

+ Llizzy Graham, vertegenwoordiger European Parkinson's Disease
Association, EPDA

+AnnaJones, PhD, fysiotherapeut, vertegenwoordiger Associa-
tion of Physiotherapists in Parkinson's Disease Europe, APPDE

+  Alice Nieuwboer, PhD, fysiotherapeut, expert parkinsononder-
zoek, KU Leuven

+  Philip van der Wees, PhD, fysiotherapeut, vertegenwoordiger
KNGF; voorzitter Guidelines International Network, GIN;
Radboudumc

Met speciale dank aan:

+  Frauke Burfeind, fysiotherapeut, masterstudent European
School of Physiotherapy: voor het verzamelen van gegevens uit
publicaties

+ (olleen Canning, PhD, fysiotherapeut, Faculty of Health Sci-
ences, University of Sydney: voor haar deskundigheid op het
gebied van valproblematiek bij de ziekte van Parkinson

+ Matthew Cox, fysiotherapeut, Respiratory Support Unit, Shef-
field Teaching Hospitals NHS Trust: voor zijn deskundigheid op
het gebied van de luchtwegen

+Arno Engers, PhD, fysiotherapeut, Vitaalpunt Amsterdam, 0CA
Revalidatie: voor zijn deskundigheid op pijngebied

+ Maarten Nijkrake, PhD, fysiotherapeut, landelijk codrdinator
fysiotherapie ParkinsonNet, Nederland: voor zijn klinische
deskundigheid op parkinsongebied

+ Deleden van de KNGF-richtlijnontwikkelgroep 2004: Erik
Hendriks, PhD, fysiotherapeut; Alexandra Bredero-Cohen,
oefentherapeut Mensendieck; Cees de Goede, MSc, fysiothera-
peut; Marianne van Haaren, fysiotherapeut; Mariken Jaspers,
fysiotherapeut; Yvo Kamsma, PhD, fysiotherapeut; Joke Westra,
fysiotherapeut; Beatrice de Wolff, oefentherapeut Cesar MSc

+ Alle mensen met de ziekte van Parkinson, fysiotherapeuten
en anderen die tijdens de algemene inspraakronde in oktober
2013 en april 2014 feedback hebben gegeven.

Werkkaarten

Bij de richtlijn zijn - als praktische ondersteuning - vier
werkkaarten ontwikkeld:

+ werkkaart 1: anamnese;

+werkkaart 2: lichamelijk onderzoek;

+ werkkaart 3: behandeldoelen;

+ werkkaart 4: fysiotherapeutische interventies.

Er zijn twee addenda. In het Addendum Praktijk zijn documenten
opgenomen voor gebruik in de dagelijkse fysiotherapeutische
praktijk. Het Addendum Evidence (Engelstalig) beschrijft de
ontwikkeling en onderbouwing van de Europese richtlijn.

Werkwijze bij de ontwikkeling van deze richtlijn

De werkgroep heeft op systematische wijze het beste beschikbare
wetenschappelijk bewijs verzameld, geselecteerd en beoordeeld.
Daarnaast zijn zowel (para)medisch deskundigen als patiénten met
de ziekte van Parkinson geraadpleegd.

Bij het ontwikkelen van deze richtlijn is voldaan aan alle criteria
van het Appraisal Guidelines for Research and Evaluation (AGREE)
Instrument voor de beoordeling van richtlijnen (www.agreetrust.
org). De aanbevelingen zijn tot stand gekomen met behulp van
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de Grading of Recommendations Assessment, Development and
Evaluation (GRADE)-methodiek.

Allereerst heeft de werkgroep knelpunten inzichtelijk gemaakt,
die fysiotherapeuten ervaarden bij de behandeling van patiénten
met de ziekte van Parkinson. Deze knelpunten zijn in kaart
gebracht met behulp van een internet-enquéte, waaraan 3405
fysiotherapeuten uit verschillende Europese landen meewerkten,
en door gebruik te maken van focusgroepen bestaande uit 50
deskundigen die ervaring hadden met toepassing van de KNGF-
richtlijn uit 2004. Daarnaast is in de internationale literatuur
gezocht naar knelpunten binnen de huidige zorg, die gemeld
waren door patiénten met de ziekte van Parkinson en door
fysiotherapeuten en andere paramedici.

Op basis van deze knelpunten zijn vervolgens kernvragen
geformuleerd die in de richtlijn behandeld moesten worden.
Voor het vinden van antwoorden op de kernvragen zijn op
systematische wijze beschikbare controlled clinical trials (CCT's)
doorzocht, geselecteerd en beoordeeld. Van de 122 gevonden
(CT's zijn er 52 om uiteenlopende redenen geéxcludeerd.3™5% De
werkgroep groepeerde vervolgens de 70 overgebleven ((T's naar
onderzochte fysiotherapeutische interventie.557125
Interventiecategorieén die door de werkgroep zijn geformuleerd
voor fysiotherapie bij patiénten met de ziekte van Parkinson zijn:
conventionele fysiotherapie, loopbandtraining, massage van trig-
gerpoints, cueing, strategieén voor complexe bewegingen, tai
chi, dans en trilplaattraining (NB deze laatste: aanbeveling sterk
tegen).

Daarnaast zijn ook aanbevelingen geformuleerd voor dubbeltaak-
training en het trainen van arm- en handvaardigheid.

De in de geselecteerde ((T's gehanteerde uitkomstmaten heeft

de werkgroep vervolgens per domein van de International

Classification of Functioning, Disability and Health (ICF)

(zie Addendum Praktijk, hoofdstuk 1) onderverdeeld in

vermogensgerelateerde en uitvoeringsgerelateerde maten:

- ‘'vermogen’ (in het Engels: capacity) gaat over wat iemand kan
in een gestandaardiseerde omgeving;

-+ 'uitvoering’ (performance) gaat over wat iemand daadwerkelijk
doet in zijn of haar eigen omgeving.

Vervolgens is het belang van de verschillende soorten
uitkomstmaten vastgelegd door er een cijfer aan toe te kennen.
Beoordeling van de bewijskracht vond alleen plaats voor
uitkomstmaten met een gemiddeld cijfer van 6,5 of hoger op een
schaal van 1 tot en met 10.

Nadat deze zogeheten cruciale uitkomsten waren vastgesteld,
verzamelde de werkgroep alle onderzoeksgegevens die nodig
waren om het wetenschappelijk bewijs te kunnen beoordelen.
Daarna gaf de werkgroep per vraag en per uitkomst aan wat

de kwaliteit van het bewijs was: 'hoog’, 'matig’, 'laag' of ‘zeer
laag'. Het effect van de interventies heeft de werkgroep in kaart
gebracht met behulp van een meta-analyse. Tot slot beoordeelde
de werkgroep of de aanbevelingen ‘sterk' of ‘zwak' waren. De
kracht van een aanbeveling geeft weer in hoeverre de effecten van
een interventie generaliseerbaar zijn naar alle patiénten met de
ziekte van Parkinson, in hoeverre de voordelen van een interventie
de ongewenste effecten van die interventie (zoals valincidenten,


https://www.fysionet-evidencebased.nl/images/pdfs/richtlijnen/parkinson_2017/parkinson_2017-addendum-praktijk-totaal.pdf
https://www.fysionet-evidencebased.nl/images/pdfs/richtlijnen/parkinson_2017/european-guideline_addendum_evidence.pdf
https://www.fysionet-evidencebased.nl/images/pdfs/richtlijnen/parkinson_2017/parkinson-2017_werkkaart_1_anamnese.pdf
https://www.fysionet-evidencebased.nl/images/pdfs/richtlijnen/parkinson_2017/parkinson-2017_werkkaart-2-lichamelijk-onderzoek.pdf
https://www.fysionet-evidencebased.nl/images/pdfs/richtlijnen/parkinson_2017/parkinson-2017_werkkaart-3-behandeldoelen.pdf
https://www.fysionet-evidencebased.nl/images/pdfs/richtlijnen/parkinson_2017/parkinson-2017_werkkaart-4-aanbevelingen.pdf
https://www.fysionet-evidencebased.nl/images/pdfs/richtlijnen/parkinson_2017/parkinson_2017_addpraktijk_h1_icf.pdf
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de belasting van de behandeling en de kosten) overtreffen,

wat de beschikbaarheid van de interventie is, wat patiénten en
therapeuten belangrijk vinden en wat hun voorkeuren zijn, indien
bekend.26

De volledige methodiek is beschikbaar op de website van de
Kennisbank richtlijnontwikkeling: http://www.ha-ring.nl/doc_nl/
grade-system.

Zie het Addendum Evidence voor een gedetailleerd overzicht van de
bevindingen.

Aa Afbakening van het probleem

De ziekte van Parkinson is een progressieve, neurodegeneratieve
aandoening. Het complexe ziektebeeld brengt voor de meeste
patiénten ernstige beperkingen met zich mee. De snelheid
waarmee patiénten achteruitgaan en de gevolgen van de ziekte
voor het dagelijks functioneren, variéren sterk van patiént tot
patiént.’?

A.2 Doelstelling

Deze richtlijn is opgesteld voor de algemeen fysiotherapeut,
ongeacht de werksetting. De aanbevelingen zijn geformuleerd na
het systematisch doorzoeken, selecteren en beoordelen van
bewijs. De adviezen zijn tot stand gekomen op basis van zowel
wetenschappelijk bewijs als de praktijkervaring van fysiothera-
peuten met veel kennis op het gebied van de idiopathische vorm
van de ziekte van Parkinson; de term ‘idiopathisch’ duidt op het
feit dat de ziekte door een nog onbekende oorzaak ontstaat.

De aanbevelingen gelden niet automatisch ook voor de minder
prevalente atypische parkinsonismen, aandoeningen die bij
aanvang van de klachten erg op de ziekte van Parkinson lijken,
maar naarmate de ziekte vordert, zich anders ontwikkelen.
Voorbeelden van atypische parkinsonismen zijn vasculair
parkinsonisme, progressieve supranucleaire paralyse (PSP),
multipele systeematrofie (MSA) en parkinsonisme dat wordt
veroorzaakt door medicatie. Bij deze atypische parkinsonismen
kunnen dus stoornissen of beperkingen voorkomen die ook
optreden bij de ziekte van Parkinson. Als de mentale functies
van deze mensen therapietrouw niet in de weg staan, zijn de
aanbevelingen in deze richtlijn wellicht ook voor hen te gebruiken.
Deskundigen verwachten echter dat het effect van interventies bij
deze mensen minder lang zal aanhouden.

A.3 Epidemiologie en kosten

De ziekte van Parkinson is na de ziekte van Alzheimer de meest
voorkomende neurodegeneratieve aandoening. Op Europees
niveau is de incidentie onder mannen ongeveer 1,5 keer zo hoog
als onder vrouwen."® In Nederland leven ruim 40.000 mensen
met een vorm van parkinsonisme; van hen heeft driekwart de
idiopathische vorm van de ziekte van Parkinson en een kwart een
vorm van parkinsonisme.

De diagnose wordt meestal na het zestigste levensjaar gesteld;
circa 5% van de patiénten hoort voor het veertigste jaar dat de
ziekte van Parkinson is vastgesteld. De prevalentie stijgt met de
leeftijd, van ongeveer 1,4% onder de 60-plussers tot ongeveer
4,3% onder de 85-plussers.'29:130

De ziekte van Parkinson heeft enorme economische gevolgen.'3"13?
Voor de directe kosten zijn met name de kosten van ziekenhuis- of
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verpleeghuisopname bepalend.’33 De ziekte brengt echter ook hoge
indirecte kosten met zich mee, vanwege productiviteitsverliezen
en de belasting van mantelzorgers.33 Naarmate de ziekte vordert,
nemen de kosten toe: op jaarbasis lopen de kosten per patiént op
van 5.000 euro tijdens het beginstadium van de ziekte tot meer
dan 17.000 euro in het eindstadium.3134

A.y Diagnostiek

De diagnose ‘ziekte van Parkinson' wordt gesteld door een
specialist, meestal een neuroloog, voornamelijk op grond van
klinische criteria: de aanwezigheid van bradykinesie, progressieve
afname van de snelheid van bewegen en afname van de
bewegingsuitslag bij herhaalde bewegingen.35'3% Bijkomende
symptomen die wijzen op de ziekte van Parkinson zijn de
aanwezigheid van rigiditeit, rusttremor of houdingsinstabiliteit.
Symptomen die juist niet op de ziekte van Parkinson maar eerder
op een atypisch parkinsonisme wijzen zijn: bij aanvang symmetrie
van de symptomen, valincidenten in het jaar waarin de eerste
klachten zijn ontstaan, of het ontbreken van een respons op de
medicatie levodopa.®’

Hoewel de specialist ter controle een MRI-scan kan laten maken,
kan geen enkel(e) test of onderzoek met zekerheid aantonen

of het om de ziekte van Parkinson gaat of om een atypisch
parkinsonisme. Alleen na overlijden, kan de ziekte van Parkinson
met honderd procent zekerheid worden vastgesteld door
neuropathologisch onderzoek als er Lewy-bodylichaampjes en
degeneratie van dopaminerge neuronen worden aangetroffen.138139
Vooral in de beginstadia kunnen de symptomen van de ziekte
van Parkinson en de symptomen van atypische parkinsonismen
sterk op elkaar lijken (overlap 10 tot 20%)."37 Het is dan ook niet
zo vreemd dat tot wel 35% van de patiénten bij wie een huisarts
de ziekte van Parkinson heeft vastgesteld, uiteindelijk een
andere aandoening blijkt te hebben.° Misdiagnosen worden
voornamelijk gesteld op grond van een essentiéle tremor en
atypische parkinsonismen. Neurologen die zijn gespecialiseerd

in bewegingsstoornissen stellen de diagnose met een
nauwkeurigheid van ruim 90%."4:142

A.5 Pathofysiologie

Bij de ziekte van Parkinson sterven om onbekende redenen
dopamineproducerende cellen in de substantia nigra af. Door
deze degeneratie daalt de hoeveelheid dopamine die vanuit de
substantia nigra wordt geprojecteerd naar het striatum, de frontale
kwabben en de limbische circuits.™ Na verloop van tijd treden om
eveneens onbekende redenen ook laesies in niet-dopaminerge
hersengebieden op (zoals de locus caeruleus en de nucleus
tegmentalis pedunculopontinus); deze laesies gaan een steeds
grotere rol spelen. '

De oorzaak van de degeneratie is nog steeds niet bekend
(idiopathisch). Inmiddels is in epidemiologisch onderzoek

wel een positief verband aangetoond tussen het ontwikkelen

van de ziekte van Parkinson en pesticiden.™ Er is echter ook

een negatief verband aangetoond tussen het ontwikkelen van

de ziekte en roken.™® Voor dit laatste is nog geen duidelijke
verklaring gevonden. Mogelijk wordt het roken bemoeilijkt door
de motorische stoornissen en beperkingen, of is het niet beginnen
met roken als jongvolwassene een vroege indicatie voor het krijgen
van de ziekte van Parkinson.s” Een mogelijke andere verklaring is
dat nicotine een beschermend effect heeft, waardoor de kans op
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het ontstaan van de ziekte van Parkinson vermindert.'+8

In 5 tot 10% van de gevallen is de ziekte van Parkinson ontstaan
als gevolg van een genetische mutatie. Bij patiénten die voor

hun veertigste de ziekte van Parkinson krijgen, met een familielid
met de ziekte, is de kans groter dat het om een genetische vorm
van de aandoening gaat.™ Tegenwoordig wordt aangenomen

dat bij het krijgen van de ziekte van Parkinson sprake is van een
wisselwerking tussen genetische en omgevingsfactoren, en dat die
wisselwerking de kans vergroot op het krijgen van de ziekte.™9
Mogelijke gevolgen van dit complexe fenotype worden hierna
beschreven aan de hand van de ICF-terminologie. Hoewel het
binnen de fysiotherapie niet gebruikelijk is om de ICF-terminologie
te gebruiken, kan deze terminologie van meerwaarde zijn bij
samenwerking en communicatie met andere disciplines en/of

in andere settings. Daarom heeft de werkgroep een op de ICF
gebaseerd verslagleggingsformulier ontwikkeld. Tevens heeft

de werkgroep de ICF voor de ziekte van Parkinson uitgewerkt in
termen van stoornissen in functies, beperkingen in vaardigheden
en externe en interne factoren die van invioed (kunnen) zijn.

A.5.1 Stoornissen in motorische functies

Het meest kenmerkende probleem bij de ziekte van Parkinson

is bradykinesie, ofwel het maken van tragere en kleinere
bewegingen. Dit probleem treedt op bij 77 tot 98% van de
patiénten.5 Op het moment dat de diagnose wordt gesteld, heeft
ongeveer 70% al last van rusttremor.’>° Uiteindelijk krijgen alle
patiénten hier op een gegeven moment mee te maken.’ Rigiditeit
komt voor bij 89 tot 99%."5 Bij rigiditeit is tijdens het passief
bewegen van een ledemaat een verhoogde weerstand merkbaar.’3®
Dit kan gepaard gaan met pijn, bijvoorbeeld in de schouder. Deze
pijn kan voor patiénten bij wie de diagnose nog niet is gesteld,

de aanleiding zijn om naar een dokter te gaan.'>? 0ok rigiditeit
van de nek en romp (axiale rigiditeit) komt voor. Deze kan leiden
tot een afwijkende axiale houding, zoals antecollis en scoliose.’3¢
Rigiditeit gaat vaak gepaard met houdingsafwijkingen, die zich
uiten in flexie van de nek en romp, de ellebogen en de knieén
(flexiehouding). Deze houdingsafwijkingen ontstaan normaal
gesproken echter pas in een gevorderd stadium van de ziekte.3®
Uitval van de houdingsreflexen leidt tot achteruitgang van de
evenwichtsreacties. Deze verminderde evenwichtsreacties worden
als een fundamenteel teken van de ziekte van Parkinson gezien,
maar komen normaal gesproken pas in de gevorderde stadia aan
het licht. Dynamische balans, bijvoorbeeld tijdens het draaien, kan
wel al in de vroege stadia van de ziekte van Parkinson afnemen,
namelijk al in de eerste drie jaar na diagnosestelling.'>3

A.5.2 Stoornissen in niet-motorische functies

Steeds meer bevindingen wijzen erop dat patiénten last hebben
van uiteenlopende niet-motorische stoornissen.’>*55 Die
problemen blijken verantwoordelijk te zijn voor een aanzienlijke
achteruitgang van de kwaliteit van leven.'s® Zorgverleners

merken ze vaak niet op. Veel patiénten vinden het lastig om deze
problemen aan te kaarten of hebben geen idee dat deze klachten
te maken hebben met parkinson.’>” Hoewel er een correlatie is
tussen het optreden van niet-motorische stoornissen enerzijds en
een hogere leeftijd en de ernst van de ziekte anderzijds, ontstaan
deze stoornissen in sommige gevallen ruim tien jaar voordat de
eerste motorische stoornissen aan het licht komen.'5458.159 Njet-
motorische symptomen komen bij wel 70% van de patiénten voor
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en kunnen al in een vroeg stadium van de ziekte aanwezig zijn.'6°
Voorbeelden van niet-motorische stoornissen die al in een vroeg
stadium kunnen optreden zijn reukstoornissen, een remslaap-
gedragsstoornis, constipatie en depressie.'5%158:159 Ten tijde van

de diagnose kan ook al sprake zijn van mentale stoornissen, met
name op het gebied van uitvoerende (executieve) functies en
geheugen, en van een langere reactietijd.’®’

Executieve functiestoornissen worden gekenmerkt door problemen

met:162

- de interne aansturing van de aandacht (tegenover sturing van
de aandacht door middel van externe cues), een voorwaarde
voor het uitvoeren van niet-routinematige taken;

+ het wijzigen van mentale sets: de aandacht van de ene naar
de andere prikkel verplaatsen;

+ plannen: het vaststellen en ordenen van de stappen die nodig
zijn om een doel te bereiken;

+ conflictoplossing: het onderdrukken van overheersende
reacties op prikkels;

+ de concentratie;

+ hetvasthouden en gebruiken van opgeslagen informatie;

+ het uitvoeren van dubbeltaken;

+  besluiten nemen: het afwegen van de voor- en nadelen van
verschillende opties;

+ sociale interacties: het begrijpen van de intenties, verlangens
en humor van andere patiénten.

Executieve functies zijn cruciaal voor het uitvoeren van doelgericht
gedrag, en dus voor het dagelijks functioneren. Onder de
executieve functies vallen bijvoorbeeld activiteiten die een

beroep doen op de mentale beheersing en zelfregulering, zoals
opletten, plannen, organiseren, details onthouden, en tijd en
ruimte organiseren. Executieve functiestoornissen brengen zowel
motorische als niet-motorische symptomen met zich mee. Hierbij
kan het bijvoorbeeld gaan om loopproblemen en vallen (met name
tijdens dubbeltaken), apathie, depressie, visuele hallucinaties en
persoonlijkheidsveranderingen, zoals minder spontaan worden

en minder aandacht krijgen voor zelfzorg.'®2 De aanwezigheid van
deze factoren kan een negatief effect hebben op de therapietrouw,
zowel bij de fysiotherapeutische als bij de medicamenteuze
behandeling.163

Dementie, urine-incontinentie en seksuele stoornissen zijn
niet-motorische stoornissen die in een gevorderd stadium van de
ziekte kunnen ontstaan. Ongeveer een op de vijf patiénten zal een
ernstige depressie krijgen.'®* Andere veelvoorkomende stoornissen
die keuzes beinvloeden, zijn angst (40%), apathie (50%) en pijn
(70%)'16u—167

A.5.3 Beperkingen in activiteiten en participatieproblemen
Enkele van de hinderlijkste (motorische) stoornissen in

functies voor patiénten zijn traag bewegen en praten, tremor,
rigiditeit, pijn, psychische instabiliteit, slikproblemen, kwijlen,
spraakproblemen en een wisselende respons op medicatie.'>37'55
Beperkingen in transfers, arm- en handvaardigheid,
communicatie, eten, lopen en aan lopen gerelateerde activiteiten
behoren tot de beperkingen in activiteiten die de grootste
gevolgen hebben voor het dagelijks leven.'537155

Een bijkomend probleem is dat inactiviteit veel voorkomt in
deze patiéntengroep. Inactiviteit kan de fysieke capaciteit
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Tabel 1. Subtypen van de ziekte van Parkinson.
Subtype

op jongere leeftijd =
optredend (< 55 jaar) -

Verantwoording en toelichting

Klinische en demografische kenmerken

laat optredende valincidenten: na circa 15 jaar'82
laat optredende cognitieve achteruitgang's?

- vroeg optredende freezingproblematiek (bij 50% al na 10 in plaats van 15 jaar)'83

- grotere kans op angst'84

- eerder optreden van dyskinesieén en het wearing off-fenomeen'8
- later bereiken van Hoehn en Yahr-stadium 3'78

tremordominant =

slechtere respons op levodopa, maar tragere ziekteprogressie'82:185

- kleinere kans op depressie en stemmingsstoornissen's4
- later optredende en kleinere kans op dementie dan bij het PIGD-type'8®
- later bereiken van Hoehn en Yahr-stadium 3 dan bij het PIGD-type'86

PIGD? -

voornamelijk houdings- en loopstoornissen

- hogere prevalentie van en ernstigere depressie'84187

- hogere prevalentie van dementie'8>

hogere aanvangsleeftijd?82
vroeg optredende depressie'82

snelle ziekteprogressie =
zonder dementie =

- vroeg optredende axiale motorische symptomen'82
- bij 70% van de patiénten al tremor bij aanvang'82

- aantoonbaar bij autopsie

PIGD = Postural imbalance and gait disorder.

a Bij autopsie blijkt een deel van de patiénten met deze diagnose eigenlijk multipele systeematrofie (MSA) of progressieve supranucleaire paralyse (PSP) te

hebben gehad.’?

verslechteren, en daardoor resulteren in een verdere beperking
van de activiteiten en een verhoogd risico op comorbiditeiten. Veel
patiénten ontwikkelen problemen op het gebied van schrijven.
Deze problemen komen uitgebreid aan bod in de richtlijn
'Ergotherapie bij de ziekte van Parkinson' en de ergotherapeut is
dan ook de meest aangewezen professional voor de behandeling
van schrijfproblemen.168

A.5. Externe en persoonlijke factoren

De ICF-categorieén interne en externe factoren zijn te omvatten door
de term 'kwaliteit van leven'. Hoe verder de ziekte zich ontwikkelt,
hoe meer de kwaliteit van leven afneemt.'? Deze achteruitgang
wordt vooral veroorzaakt door de late motorische en niet-motorische
stoornissen. Het meest bepalend voor de kwaliteit van leven zijn de
niet-motorische stoornissen, zoals depressie en stoornissen in het
psychosociaal functioneren.’?6169 0ok moeite hebben met draaien
en herhaaldelijk vallen hebben veel invloed op de kwaliteit van
leven.'56169.170 Achteruitgang van de kwaliteit van leven treft niet
alleen de patiénten zelf, maar ook hun gezinsleden.

A.6 Prognose en beloop

De functiestoornissen, beperkingen in activiteiten en
participatieproblemen variéren van persoon tot persoon en laten
zich niet voorspellen. Wel hebben veel patiénten al in een vroeg
stadium beperkingen, soms zelfs al bij hun eerste bezoek aan de
neuroloog?. Dit geldt in het bijzonder voor patiénten met het PIGD-
type (postural imbalance and gait disorder) van de ziekte, 72174
Axiale en houdingsgerelateerde symptomen (zoals loopstoornissen)
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ontwikkelen zich sneller dan andere motorische verschijnselen en
lijken de beste graadmeter voor ziekteprogressie.””> Neurologen
gebruiken daarom vaak de classificatie van Hoehn en Yahr (H&Y)
om vast te stellen in welk ziektestadium patiénten zich bevinden.
De H&Y-classificatie is bedoeld voor het indelen van groepen
patiénten op basis van klinische karakteristieken, heeft een
niet-lineaire schaal en houdt geen rekening met het niet-
motorische functioneren.” Aan de hand van de H&Y-stadia blijkt
of patiénten met de ziekte van Parkinson zich bevinden in de
vroege of ‘ongecompliceerde’ fase (H&Y-stadium 1en 2), in de
middenfase of ‘gecompliceerde’ fase (H&Y-stadium 3 en ) of in
de late fase (H&Y-stadium 5).777 H&Y-stadium 3 kenmerkt zich door
de eerste verschijnselen van axiale stoornissen en gaat gepaard
met een duidelijke verslechtering van de kwaliteit van leven.'’
Naar schatting komt maar 4% van de patiénten met de ziekte van
Parkinson in de late fase terecht.”® Meestal wordt bij de ziekte
van Parkinson onderscheid gemaakt tussen vier klinische subtypen
(tab_el1).‘79“82

a De neuroloog is in de meeste gevallen de verwijzer en ook de behan-
delend arts. Het kan ook voorkomen dat de huisarts, revalidatiearts of
geriater verwijzers zijn. Bij ‘oudere’ patiénten die in een verpleeghuis
wonen is de specialist ouderengeneeskunde vaak de behandelend arts.
Omwille van uniform taalgebruik wordt in deze richtlijn gesproken over
‘neuroloog’ als zijnde de behandelend arts.
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A.6.1 Multimorbiditeit en comorbiditeit

In vergelijking met leeftijdgenoten komen bij patiénten met de
ziekte van Parkinson vaker (heup)fracturen voor, vooral als er ook
sprake is van dementie.'®8 Andere veel voorkomende soorten
comorbiditeit die de behandeling kunnen beinvloeden, zijn:
artritis, hart- en vaatproblemen (voorspellers voor het minder
snel kunnen oproepen van informatie uit het geheugen) en
diabetes.'®89" Fysiotherapeuten dienen dan ook in gedachten
te houden dat bij het merendeel van de patiénten meerdere
aandoeningen een rol spelen.’? Vaak is niet precies vast te stellen
welke stoornissen en beperkingen het gevolg zijn van de ziekte
zelf, welke van de ondergane behandeling en welke van andere
aandoeningen.

A.6.2 Beinvloeding van het ziekteproces

Interventies beinvlioeden het ziekteproces als ze inwerken op de
pathofysiologie die aan de ziekte ten grondslag ligt en als ze de
ziekteprogressie vertragen. Geen enkele interventie heeft tot nu toe
bewezen het ziekteproces bij de ziekte van Parkinson te kunnen
beinvlioeden.™"7" Wel is in dieronderzoek aangetoond dat fysieke
activiteit mogelijk rechtstreeks inwerkt op het neurodegeneratieve
proces, waarschijnlijk onder invloed van neurotrofe factoren in

de hersenen en de neurale plasticiteit.’93719 Intensief bewegen,
waarbij de hartslag en de zuurstofbehoefte stijgen, is bovendien
in verband gebracht met een kleinere kans op de ziekte van
Parkinson en beter cognitief functioneren.’®3 0ok zorgt intensief
bewegen voor een toename van het volume aan grijze stof in de
hersenen van ouderen (bij wie dit volume vanwege veroudering
was afgenomen) en een verbetering van de aan cognitie
gerelateerde corticale activering of functionele connectiviteit.'3
Steeds meer bevindingen duiden erop dat lichaamsbeweging

bij patiénten met parkinson de corticomotorische excitatie
verbetert, wat potentiéle neurale plasticiteit doet vermoeden.
Aangezien lichaamsbeweging biologische bescherming biedt
tegen neurodegeneratieve processen, is het aannemelijk

dat lichaamsbeweging ook bij patiénten met parkinson de
ziekteprogressie zou kunnen afremmen. Daarnaast zijn de
symptomen van de ziekte te beinvloeden, namelijk met medicatie,
neurochirurgie en fysiotherapie.

A.7 Medicamenteuze behandeling

Met antiparkinsonmedicatie wordt geprobeerd om het verstoorde
neurotransmitterevenwicht in de circuits van de basale ganglia
te herstellen. Vaak zijn hiervoor dagelijks meerdere doses van
verschillende middelen nodig. Dit is een van de redenen dat veel
patiénten hun medicatie niet volgens voorschrift gebruiken.'97-199
Andere redenen voor de gebrekkige therapietrouw zijn cognitieve
stoornissen, angst voor bijwerkingen, slikproblemen en aantasting
van de fijne motoriek.'” De fysiotherapeut kan gebrekkige
therapietrouw signaleren als de aanwezigheid van stoornissen,
die met de voorgeschreven medicatie minder zichtbaar zouden
moeten zijn. In zulke gevallen dient de fysiotherapeut de patiént
aan te moedigen het medicatiegebruik aan te kaarten bij de
parkinsonverpleegkundige of voorschrijvend neuroloog.

Bij de medicamenteuze behandeling nemen levodopa en
dopamineagonisten momenteel de belangrijkste plaats in.
Levodopa vormt nog steeds de ‘gouden standaard'. Dit middel

is het beste in staat om de symptomen rigiditeit, bradykinesie
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en tremor te verlichten.2°® Aangezien eiwitten de werking van
levodopa verminderen, wordt vaak aanbevolen om de eiwitinname
over specifieke momenten op de dag te verdelen.20"202 0ok
freezing kan verminderd worden met levodopa. Freezing is
meestal het ergst tijdens een off-fase. Door aanpassing van

het levodopagebruik kan geprobeerd worden om de on-fase te
verlengen en zo de freezingproblematiek te verminderen.2°3 Onder
invloed van ziekteprogressie ontstaan na verloop van tijd echter
ook problemen waarop levodopa weinig effect heeft. Voorbeelden
daarvan zijn autonome disfunctie, houdingsinstabiliteit, vallen en
dementie.

Naast levodopa worden ook dopamineagonisten voorgeschreven.
Deze kunnen andere vervelende bijwerkingen verminderen, zoals
restless legs syndrome (RLS), doorslaapproblemen en 's ochtends
vroeg optredende akinesie of dystonie. Een aanpak die in de
afgelopen tien jaar veel is getest, is een behandeling waarbij
eerst alleen een dopamineagonist wordt gebruikt en vervolgens
levodopa wordt toegevoegd, zodra de dopamineagonist er

niet meer in slaagt de symptoomverergering onder controle te
houden. Eerder bestond de standaardaanpak eruit om al in de
eerste maanden van de behandeling zowel een dopamineagonist
als levodopa te gebruiken. Wat de beste aanpak is, is nog niet
onderzocht. Aangenomen wordt dat dopamineagonisten minder
effect hebben dan op dopaminesuppletie gerichte medicatie.
Desondanks worden dopamineagonisten vaak in de beginstadia
van de ziekte voorgeschreven aan patiénten die op jongere leeftijd
de ziekte van Parkinson krijgen en een grotere kans hebben op
motorische complicaties. Monoamineoxidase (MAQ) B-remmers
worden vaak al in een vroeg stadium van de ziekte gebruikt, of
naast levodopa, ter vermindering van motorische complicaties.
Een overzicht van de medicatie en de bijwerkingen daarvan is

opgenomen in het Addendum Praktijk, hoofdstuk 3.

A.8 Neurochirurgische behandeling

Voor een deel van de patiénten kan, naast medicamenteuze
behandeling, neurochirurgie een geschikte interventie zijn.2%4

Bij deep brain stimulation (DBS) worden permanente elektroden
in de hersenen geimplanteerd, die vervolgens met behulp

van een soort pacemaker met hoge frequentie het betreffende
hersengebied kunnen stimuleren. Bij parkinson is DBS meestal
gericht op de subthalamische nucleus (STN). Andere gebieden die
bij parkinson gestimuleerd kunnen worden, zijn de thalamus en
de pars interna van de globus pallidus (GPi). Welk specifiek gebied
behandeld wordt met DBS, bepaalt welke symptomen afnemen.
Zo vermindert bilaterale STN-stimulatie stoornissen in motorische
functies (tremor, rigiditeit en dystonie) tijdens off-fasen, de duur
van off-fasen, dyskinesieén en de levodopadosis die nodig is voor
optimaal functioneren en een optimale kwaliteit van leven.2°5

Bij complicaties van DBS kan onderscheid worden gemaakt tussen
gevolgen van de ingreep en gevolgen van de daadwerkelijke
hersenstimulatie. Mogelijke gevolgen van de ingreep zijn
bloedingen of infecties (optredend bij ongeveer 2% van de
behandelde patiénten). Mogelijke negatieve gevolgen van de
hersenstimulatie zijn beperkingen op het gebied van fluency,
axiale motorische symptomen, angst, delirium, impulsiviteit,
depressie en suicide. Met grondige screening wordt geprobeerd
vooraf vast te stellen wie waarschijnlijk baat zal hebben bij DBS en
weinig kans loopt op ernstige bijwerkingen.'?
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A.9 Fysiotherapeutische behandeling: de aandachts-
gebieden

Fysiotherapeutische behandeling richt zich op vijf aandachts-
gebieden binnen het fysiek functioneren, namelijk: fysieke
capaciteit, transfers, arm- en handvaardigheid, balans en
|0pen_206—208

Daarnaast dient de fysiotherapeut aandacht te hebben voor pijn
en ademhalingsproblemen.206

A.9.1 Fysieke capaciteit

Veel patiénten met de ziekte van Parkinson hebben een inactieve
leefstijl. Patiénten zijn ongeveer een derde minder actief dan
gezonde leeftijdgenoten.2°92'° Dit verschil is gedeeltelijk (2u:%)
toe te schrijven aan de ernst van de ziekte, loopstoornissen en
beperkingen in ADL-activiteiten.?’® 0ok mentale stoornissen (zoals
depressie, apathie en dementie), vermoeidheid en persoonlijke
factoren, zoals zelfeffectiviteit, beinvloeden hoe actief iemand
is.?" Inactiviteit kan ook een vorm van compensatie zijn, in een
poging valincidenten te voorkomen. Veel patiénten zijn namelijk
bang om te vallen, waardoor ze buitenshuis mogelijk minder gaan
bewegen.??

In tegenstelling tot gezonde leeftijdgenoten, zijn patiénten

voor het uitvoeren van de transfer van zitten naar staan vooral
afhankelijk van de kracht in hun heupen, en minder van de
kracht van hun knie-extensoren.? Maar bij inactiviteit nemen
de spieren in kracht en lengte af. Dit geldt in het bijzonder

voor de gewichtdragende spieren van ouderen.?™* 0ok bij
patiénten met parkinson is de kracht en het vermogen van

hun beenspieren verminderd, waardoor ze een grotere kans op
vallen hebben en hun looptempo verminderd is.?3+?'> Daarnaast
is bij de ziekte van Parkinson spierkracht meer bepalend voor

de afname van het spiervermogen dan bradykinesie. Er bestaat
ook een verband tussen afgenomen spierkracht en -vermogen,
en het slechter kunnen uitvoeren van activiteiten op het

gebied van balans en functionele mobiliteit.2’5-2'8 Toename van
spierkracht en -vermogen verbetert de uitvoering van balans- en
bewegingsoefeningen.2'5-218

0ok de gegeneraliseerde flexiehouding, veelal in combinatie

met lateroflexie, die veel patiénten zonder aanwijsbare oorzaak
ontwikkelen, speelt een rol bij de afname van de fysieke
capaciteit, omdat deze veranderingen op termijn secundaire
spierzwakte veroorzaken. Deze spierzwakte treft voornamelijk

de rug- en nekextensoren, maar ook de musculatuur van de
schouders (adductoren), heupen (extensoren), billen en benen
(extensoren).

Ten derde blijkt er een omgekeerd rechtevenredig verband

te bestaan tussen de hoeveelheid fysieke activiteit en de
aanwezigheid van comorbiditeiten, zoals pijn, osteoporose,
depressie en hart- en vaatziekten.?°2" Tot slot is bekend

dat fysieke inactiviteit gerelateerd is aan coronairlijden,

diabetes type 2, borst- en dikkedarmkanker en aan een lagere
levensverwachting.?®

Bij gebruik van bepaalde medicatie, de dopamineagonisten,
bestaat een risico op dwangmatig bewegen; hoewel dit bij een
kleine groep patiénten optreedt, is alertheid hierop geboden.?20:2%

A.9.2 Transfers

De ziekte van Parkinson beinvloedt de uitvoering van complexe
bewegingen zodanig dat deze bewegingen niet meer automatisch
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verlopen.??2:223 Transfers zijn vaak complexe bewegingen en
leveren dan ook vaak problemen op. Patiénten ondervinden vaak
moeilijkheden bij het op een stoel gaan zitten, opstaan uit een
stoel, in en uit bed stappen en omdraaien in bed.88:22 Bij de
transfer van zitten naar staan, is onvoldoende rompflexie een
veelvoorkomend probleem, waardoor patiénten bij het opstaan
terugvallen op de zitting van de stoel.2°8 Dat komt vermoedelijk
onder andere doordat de benen te weinig steun bieden om

de zwaartekracht te weerstaan en doordat de romp niet op

het juiste moment met voldoende snelheid naar voren wordt
bewogen.??5 Waarschijnlijk komt dit vooral door de verminderde
spiersterkte van de heupextensoren.? Externe factoren die het
omdraaien in bed kunnen bemoeilijken, zijn stroef beddengoed,
een levodopaspiegel die 's nachts te laag wordt en onvoldoende
visuele feedback.208

A.9.3 Arm- en handvaardigheid

De uitvoering van complexe bewegingen in het algemeen is
bemoeilijkt, wat ook resulteert in problemen met de arm-

en handvaardigheid: het reiken verloopt minder vioeiend,
minder gecodrdineerd, minder doelgericht en langzamer, en de
behendigheid bij het bewegen van arm en hand is afgenomen.
Dit kan mede komen doordat patiénten de afzonderlijke
bewegingsonderdelen minder goed kunnen timen en
samenvoegen, de gebruikte kracht minder goed kunnen doseren
en minder gericht kunnen grijpen.226-228 0ok een tremor kan de
arm- en handvaardigheid verslechteren. Hoewel een rusttremor
normaal gesproken verdwijnt of afneemt zodra de beweging is
ingezet, kan de tremor terugkeren bij statische contractie van de
spieren, bijvoorbeeld wanneer langere tijd een voorwerp wordt
vastgehouden. Bij sommige patiénten is bij het uitvoeren van
willekeurige bewegingen juist een actietremor te zien.??9

A.9.4 Balans

Onder patiénten komen valincidenten heel vaak voor, met name
bij patiénten die loopproblemen als eerste symptoom hadden.°
De meeste valincidenten doen zich binnenshuis voor bij het
omdraaien, opstaan, vooroverbuigen of het uitvoeren van twee
taken tegelijkertijd (dubbeltaken).?"

Uit prospectief onderzoek bleek de kans om te vallen per drie
maanden 38 tot 54%,%3? per jaar 68%?233 en per 20 maanden
87%.23% Enkele jaren na het ontstaan van de eerste stoornissen
treden er meestal ook beperkingen op in het veranderen en
handhaven van de lichaamshouding, die ontstaan door de
toenemende verstoring van houdingsreflexen. De balans kan
verder afnemen onder invloed van verstoorde proprioceptie,
afgenomen rompflexibiliteit en levodopagebruik.235:236 De
veronderstelling dat de valproblematiek pas een jaar of vijf na het
eerste levodopagebruik ontstaat, is achterhaald:?37 het valrisico
is al verhoogd in de vroege fase van de ziekte.73238 Dat in latere
fasen een lager valrisico wordt gezien, komt mogelijk doordat

de patiénten dan een meer zittend bestaan leiden of immobiel
worden.??

A.9.4.1 De gevolgen van valincidenten

Valincidenten vergroten de fysieke, sociale en financiéle belasting
die de ziekte van Parkinson met zich meebrengt. Volgens
onderzoek gaat tot wel 65% van de valincidenten gepaard met
letsel, waarbij het in een op de drie gevallen gaat om een heup-
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of bekkenfractuur.z9 Dit verklaart dat de kans op heupfracturen bij
patiénten twee- tot viermaal zo groot is als onder leeftijdgenoten
zonder parkinson.240.24

Osteoporose vergroot de kans op fracturen en ontstaat als gevolg
van immobiliteit en mogelijk ook door endocriene stoornissen.?4?
In vergelijking met patiénten zonder parkinson, verblijven
patiénten met de ziekte van Parkinson na een heupfractuur
veelal langer in het ziekenhuis, hebben ze gedurende langere tijd
postoperatieve revalidatie nodig, verloopt deze minder succesvol
en is hun ontslagbestemming vaker het verpleeghuis.?43:244 Dit
verklaart mogelijk waarom vallen voor mantelzorgers een van de
hoofdoorzaken van stress is.™

A.9.4.2 Factoren die het valrisico beinvioeden

Patiénten vallen onder andere als gevolg van freezing, het
minder hoog optillen van de voeten bij het lopen, bradykinesie
en gestoorde houdingsreflexen.23":233:2457247 |n hoeverre de
voorovergebogen houding de kans op vallen beinvloedt, is niet
bekend. Deze flexiehouding maakt het weliswaar lastiger om uit te
stappen bij een evenwichtsverstoring, maar vanwege de posturele
instabiliteit zou een iets kromme houding ook juist kunnen
beschermen tegen achterwaarts vallen,248:249

Na een keer gevallen te zijn, is de kans erg groot dat dit binnen
drie maanden opnieuw gebeurt.?5° Angst om te vallen kan daarbij
een rol spelen. Valangst komt echter ook voor bij patiénten

met de ziekte van Parkinson die nog nooit gevallen zijn.?"? Die
angst kan patiénten beperken in hun algemene dagelijkse
levensverrichtingen (ADL), wat weer een extra risicofactor is

voor valincidenten.?5'233 Daarnaast is bekend dat specifieke
mobiliteitsbeperkingen angst om te vallen vergroten, zoals niet
goed kunnen opstaan uit een stoel, moeite hebben met draaien,
aarzelen bij bewegingsinitiatie, festinatie, balansproblemen en
schuifelend lopen.?54 Patiénten die minder vertrouwen in hun
balans hebben, vallen vaker.25>

Niet-ziektegebonden factoren zijn bijwerkingen van slaap-
middelen, dagelijkse alcoholconsumptie en urine-
incontinentie.23".245.247.256

A.9.4.3 Dubbeltaken

Uitvoeren van een dubbeltaak of van meer taken tegelijkertijd
(multitasken), kan ook een rol spelen bij valincidenten. Dit heeft
te maken met de afname van de psychomotorische snelheid en
omdat het deze patiénten meer moeite kost om hun aandacht te
verleggen van de ene naar de andere taak.257258

Dit komt mogelijk door het minder automatisch verlopen van
bewegingen (zoals het lopen), aandachtsstoornissen,259 het minder
goed kunnen verleggen van de aandacht?7 en het minder goed
kunnen bepalen welke taak de hoogste prioriteit heeft.26°

Dit is met name het geval wanneer de extra uit te voeren taak een
cognitieve of complexe taak is.258

Als gezonde ouderen een looptaak uitvoeren die toeneemt in
complexiteit, zullen zij inleveren op de uitvoering van een mentale
taak (zoals antwoord geven op een vraag), om zo het lopen en de
balans te kunnen optimaliseren (aangeduid als: posture first).

Bij patiénten met de ziekte van Parkinson treden bij complexer
wordende taken in de uitvoering van zowel de mentale als de
motorische taak juist meer fouten op.26° Bij hen leidt het uitvoeren
van dubbeltaken tot freezing of het verliezen van de balans tijdens
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het lopen.26'262 Er js al sprake van een dubbeltaak als de patiént
tijdens de functietraining moet luisteren naar instructies van de
fysiotherapeut. In geval van executieve functiestoornissen kost het
nog meer moeite om instructies tijdens het uitvoeren van een taak
of een beweging te ontvangen.

A.9.5 Lopen

Loopstoornissen kunnen al in de beginstadia van de ziekte
optreden. Deze zijn onder te verdelen in twee groepen: continue
loopstoornissen en episodische loopstoornissen.263

A.9.5.1 Continue loopstoornissen

Onder de continue loopstoornissen vallen een asymmetrisch
verminderde of afwezige armzwaai, een voorovergebogen
houding, een kortere en wisselende staplengte en moeite met
omdraaien tijdens het staan of lopen. Bij het verergeren van de
ziekte neemt de loopsnelheid af en ontstaat de voor deze ziekte
zo kenmerkende manier van lopen, waarbij korte, schuifelende
stapjes worden gemaakt, de armzwaai aan beide zijden is
verminderd en patiénten zich langzaam en met weinig rotatie

in hun lichaam omdraaien. De staplengte neemt nog meer af
wanneer tijdens het lopen ook een cognitieve taak moet worden
verricht (dubbeltaak),2%* en bij lopen in het donker.265

Bij patiénten is de gemiddelde loopsnelheid naar schatting

0,88 m/s. Patiénten in H&Y-stadium 3 of & lopen 24% langzamer
dan patiénten in H&Y-stadium 1 of 2.266 Bij lopen in het donker
neemt de loopsnelheid nog meer af.265 Hiermee ligt de loopsnel-
heid van patiénten een stuk lager dan de snelheid die volgens de
internationale normen nodig is om veilig een zebrapad te kunnen
oversteken (0,94 tot 1,2 m/s).26” Bovendien leidt een looptempo
van minder dan 0,98268 tot 1,1 m/s269 hoogstwaarschijnlijk tot
een groter valrisico. Een verminderde loopsnelheid correleert
met beperkingen in de ADL.?”° Verminderde loopsnelheid is bij
parkinson een onafhankelijke risicofactor voor sterfte (odds ratio
16,3).271

A.9.5.2 Episodische loopstoornissen

Naast continue loopstoornissen kunnen patiénten ook een
episodische loopstoornis hebben, zoals festinatie of freezing.

Bij festinatie bevinden de voeten zich onbedoeld achter het
zwaartepunt van het lichaam. Hierdoor gaat de persoon
onvrijwillig versneld lopen met steeds kortere passen, waardoor de
kans op (bijna) vallen toeneemt. Ter correctie een stap naar voren
zetten, leidt tot propulsie. Ter correctie enkele passen achteruit
zetten, leidt tot retropulsie. Bij freezing heeft de patiént het gevoel
aan de grond genageld te staan.?™

Bij freezing lukt het plotseling niet meer om doelgerichte stap-
bewegingen te maken.? Een freezingepisode duurt meestal maar
kort, nog geen tien seconden.?™ In een gevorderd ziektestadium
kan freezing meerdere minuten duren. Veelal uit freezing zich niet
in de vorm van algehele akinesie, maar als schuifelend lopen met
korte passen of trillende benen.?’>

Freezing komt bij veel patiénten voor. Bij een groep patiénten die
geselecteerd was voor functietraining bleek de helft last te hebben
van freezing.?® De prevalentie van freezing neemt toe naarmate de
ziekte langer aanwezig is en ernstiger wordt. Toch kan freezing ook
in de beginstadia al voorkomen, zelfs bij patiénten die nog geen
antiparkinsonmedicatie hebben gekregen.?”
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Meestal doet freezing zich voor wanneer de patiént wil gaan lopen
(aarzeling bij bewegingsinitiatie), bij het draaien, bij het door een
nauwe doorgang (zoals een deuropening) willen stappen, bij het
uitvoeren van dubbeltaken (zoals praten tijdens het lopen), bij
het bereiken van een open ruimte of een doel, of bij lopen in het
donker,265.274,278,279

In de meeste gevallen treedt freezing op in een off-fase (off-
freezing) en helpt het gebruik (of ophoging) van dopaminerge
geneesmiddelen. Hoewel minder gangbaar, kan freezing ook
optreden in een on-fase (on-freezing), als bijwerking van
dopaminerge geneesmiddelen.

Freezing is geassocieerd met een afname van de ADL.?7° De executieve
functiescore op de SCales for Outcomes in Parkinson's disease-
(0Gnition (SCOPA-COG) is een goede voorspeller voor freezing.28°

A.9.6 Overige aandachtsgebieden

A.9.6.1 Pijn

Van alle patiénten met parkinson heeft 35 tot 85% pijn-
klachten.165:281.282 Deze pijnklachten zijn gerelateerd aan leeftijd
(minder pijnklachten bij een hogere leeftijd), geslacht (vrouwen
hebben meer pijnklachten), de duur en ernst van de ziekte, de
ernst van eventuele depressie en de aanwezigheid van systemische
comorbiditeiten, zoals diabetes, osteoporose en reumatoide
artritis.?83 Het mechanisme achter pijnbeleving bij parkinson is in
neuropsychologisch opzicht nog niet ontrafeld.

Dopamine wordt geassocieerd met een verhoging van de
pijngrens.28 De stof speelt een rol bij het verwerken van
pijnprikkels en is gekoppeld aan de emotionele beleving van
pijn; hierbij bestaan echter wel grote verschillen tussen patiénten
onderling.285 Een verlaagde dopaminespiegel kan er toe leiden
dat pijnprikkels minder goed verwerkt worden en patiénten

Tabel 2. Vormen van pijn.
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minder goed kunnen reageren op pijnprikkels en situaties die als
‘gevaarlijk' worden gezien. Echter, de bevindingen uit onderzoek
laten zowel een mogelijke toename als afname van pijnbeleving
zien als gevolg van een verlaagde dopaminespiegel. Het is dus
niet algemeen bekend of een verlaagde dopaminespiegel een
verklaring zou kunnen zijn voor de pijn die patiénten ervaren.
Wel is bekend dat pijnbeleving los staat van eventuele cognitieve
stoornissen.286

Een deel van de pijnklachten is te verklaren vanuit het
traditionele biomedische pijnmodel, dat zich richt op
anatomische en biomechanische afwijkingen. Voor het verklaren
van chronische pijnklachten en de invaliderende gevolgen
daarvan, is een biopsychosociaal pijnmodel wellicht geschikter.
Een biopsychosociaal model dat veel wordt gehanteerd bij
musculoskeletale pijn, is het angst-vermijdingsmodel. Dit

model laat zien hoe mensen chronische musculoskeletale
pijnklachten kunnen krijgen door uit angst bepaalde activiteiten
te mijden.287288 Bjj mensen met lage rugpijn hebben
verschillende psychosociale factoren invioed op de pijnbeleving.
Denk bijvoorbeeld aan passieve copingstrategieén (passief en
beschermend reageren), emotionele stress (zoals boosheid,
depressie of neerslachtigheid), angst (bijvoorbeeld om te bewegen)
en het aantal stressvolle levensgebeurtenissen en de gevolgen
daarvan.289 Deze aspecten zijn wellicht ook van invioed op
pijnbeleving bij patiénten met de ziekte van Parkinson. Het is
echter nog steeds niet precies bekend via welke mechanismen de
verwerking en modulatie van pijn verlopen bij parkinson.'65

Pijnklachten zijn onder te verdelen in primaire en secundaire pijn,
zie tabel 2.29° Musculoskeletale pijn is de meest voorkomende
vorm van pijn.29°

geschatte
prevalentie?83

primaire + centrale of primaire neuropathische pijn: branderige, zeurende, tintelende, kriebelende of 10-12%
pijn schietende pijn die niet kan worden toegeschreven aan een reactie van het zenuwstelsel, kan een
vroeg teken van de ziekte van Parkinson zijn, waarbij de pijn zich vaak asymmetrisch (bijvoorbeeld
in één schouder) openbaart; optredend op wisselende en mogelijk vieemde plaatsen, zoals in de
schaamstreek of zelfs buiten het lichaam
+ pijn als gevolg van acathisie: innerlijke rusteloosheid waardoor het niet lukt om stil te zitten onbekend
secundaire |+ musculoskeletale pijn: vaak secundair aan hypokinesie, akinesie, rigiditeit en langdurige 45-74%
pijn houdingsveranderingen, veelal in de schouder, heup, knie en enkel 8-47%
+ dystonie: onder andere een doof gevoel, tintelingen, kou; vaak 's ochtends vroeg in de voeten 5-20%
wanneer de medicatie is uitgewerkt (off-fase) (‘vroege-ochtenddystonie’) of in het gezicht of
de hals wanneer de piekplasmaconcentratie is bereikt (‘piekdosisdystonie’)
+ radiculaire neuropathische pijn: pijn in de zenuwwortel of een perifeer zenuwveld, zoals bij onbekend

radiculaire perifere pijn en neuropathie

+ pijn als gevolg van obstipatie*

* Pijn ten gevolge van obstipatie is niet opgenomen in de Ford 2010-classificatie.?9°
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Bij veel patiénten worden pijnklachten onvoldoende erkend en
niet afdoende behandeld. Bij medicamenteuze behandeling
van pijnklachten kan antiparkinsonmedicatie of ‘gewone’
pijnmedicatie worden gebruikt. Bijstelling van het gebruik van
dopaminerge geneesmiddelen kan verlichting bieden bij pijn die
het gevolg is van rigiditeit, akinesie, acathisie en dystonie.?9°

Bij pijn vanwege dystonie kunnen injecties met botulinetoxine
(botoxinjecties) helpen.29°

A.9.6.2 Ademhalingsproblemen

Vanwege de pathologie van de aandoening en de bijwerkingen
van antiparkinsonmedicatie kunnen ademhalingsproblemen
ontstaan.29'293 Deze treden vaak op als complicatie van een
ziekenhuisopname.?%* Ademhalingsproblemen kunnen spoed-
opname noodzakelijk maken en zelfs een dodelijke afloop
hebben.294:295 De meestvoorkomende doodsoorzaak onder patiénten
is een longontsteking, met name in H&J-stadium 5.234:295-297
Ademhalingsproblemen kunnen het gevolg zijn van:
achteruitgang van de slikfunctie (dysfagie),2%8 obstructie van

de bovenste luchtwegen en verminderde uitzetting van de
borstwand,?99 verzwakte ademhalingsspieren en een verminderde
hoestfunctie,?99 restrictieve problemen,?9' slaapafhankelijke
ademhalingsstoornissen3°© en verminderde fysieke activiteit,
waardoor het uithoudingsvermogen, de haalbare conditie en de
algehele longfunctie zullen afnemen.3®

Een intacte hoestfunctie is belangrijk om de luchtwegen

schoon te houden.392:393 Zwakke bulbaire, inademings- en
uitademingsspieren kunnen resulteren in een verminderde
hoestfunctie en een lagere piekstroom bij het hoesten.3°4 Door

de afnemende piekstroom bij het hoesten kunnen de luchtwegen
niet goed schoon worden gehouden. Dit kan leiden tot respiratoire
insufficiéntie en het overlijden bespoedigen. Fysiotherapeutische
interventies zijn gericht op mobiliteitsgerelateerde symptomen.

A.10  Patiéntgerichtheid

Patiéntgerichtheid en zelfmanagementondersteuning zijn
belangrijke aspecten van het alom bekende chronische-
zorgmodel.39573%7 Dit model is gericht op samenwerking tussen
goed geinformeerde, actieve patiénten en goed voorbereide,
proactieve zorgverleners.

Patiéntgerichtheid wordt steeds meer gezien als een essentieel
aspect van kwalitatief goede zorg.308:399 patiéntgerichte zorg staat
ook centraal in deze richtlijn en wordt omschreven als zorg die de
persoonlijke voorkeuren van patiénten serieus neemt en daarop
inspeelt.3°9 Omdat fysiotherapeutische interventies vragen om een
gedragsverandering, zullen ze alleen het gewenste effect hebben
als ze aansluiten op de behoeften, motivatie en mogelijkheden
van de betreffende patiént en de mantelzorger. Daarom is

een patiéntgerichte aanpak voor zulke interventies uitermate
geschikt.3'93" Mensen die zelf meer controle krijgen over hun zorg,
raken immers steeds meer gemotiveerd.® Om de best mogelijke
fysiotherapeutische zorg te verlenen, moet de autonomie van de
patiént gerespecteerd worden (patiéntgerichtheid) en de nadruk
komen te liggen op zelfmanagement. Om inzicht te verkrijgen in
de ervaringen van de patiént met de geleverde fysiotherapeutische
zorg heeft de werkgroep een vragenlijst ontwikkeld (Addendum
Praktijk hoofdstuk 6), die is gebaseerd op de Patient-Centered
Questionnaire for Parkinson’s Disease (PCQ-PD).3"
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An Zelfmanagementondersteuning

Zelfmanagement is de mate waarin een patiént om kan gaan met
de symptomen, de behandeling, de lichamelijke en (psycho)sociale
gevolgen van een chronische ziekte en de veranderingen die het
hebben van een chronische aandoening in het dagelijks leven met
zich meebrengt.3

Omdat de ziekte van Parkinson zo'n complexe ziekte is en er zo
veel uiteenlopende stoornissen en beperkingen zijn die bij de
therapie betrokken moeten worden, is het belangrijk dat patiénten
zelf mee kunnen denken over welk probleem het eerst moet
worden aangepakt, en met welke interventie.3" Zorgverleners
kunnen zelfmanagement bevorderen door patiénten (en hun
mantelzorgers) kritisch na te laten denken over de problemen met
de participatie en het uitvoeren van activiteiten, door hen zelf te
laten aangeven welke problemen het belangrijkst zijn en door een
beroep te doen op hun eigen probleemoplossend vermogen.:8

Met gerichte coaching op het gebied van zelfmanagement kan

de fysiotherapeut de patiént motiveren om te veranderen.

Hierbij is het cruciaal dat de fysiotherapeut inziet dat de wil om

te veranderen niet simpelweg een eigenschap is die iemand

al dan niet heeft, maar iets is dat beinvioed kan worden. De
fysiotherapeut helpt patiénten ook om hun therapietrouw te
verbeteren door patiénten te laten inzien dat zij zelf degenen zijn
die de touwtjes in handen hebben bij de behandeling van hun
ziekte. De fysiotherapeut bevordert dit gevoel van autonomie door
gezamenlijk te overleggen over behandelkeuzen, en die vervolgens
te respecteren en op te volgen, zelfs als dit wetenschappelijk
gezien niet de best onderbouwde keuzen zijn of als de therapeut
zelf eigenlijk een andere voorkeur heeft.

Een aantal factoren en/of eigenschappen van de fysiotherapeut is
van belang bij het succesvol ondersteunen van zelfmanagement:
+ voldoende parkinsonspecifieke kennis;

+ vaardigheden om kennis over te dragen;

+ vaardigheden om de patiént te coachen;

+ kennis van aanwezige voorzieningen;

+ aanbieden van contact met en ervaringen van lotgenoten.

Bij zelfmanagement hoort een gezamenlijke aanpak, waarbij
patiénten en hun familie worden geholpen bij het opdoen van
voldoende kennis, vaardigheden en zelfvertrouwen om zelf de
chronische aandoening te lijf te gaan. Bij deze aanpak worden
zelfmanagementstrategieén aangereikt en wordt geregeld bekeken
hoe het ervoor staat met de problemen en welke vooruitgang al

is geboekt.3™* Onderzoek doet vermoeden dat op samenwerking
gebaseerde zorg niet alleen resulteert in een betere kwaliteit van
leven en betere uitkomsten voor mensen met een chronische
aandoening, maar ook in lagere kosten voor de maatschappij.3'
Mensen met de ziekte van Parkinson hebben naast kennis,
vaardigheden en vertrouwen in hun eigen kunnen (zelfeffectiviteit),
ook behoefte aan steun uit hun omgeving en aan professionele
ondersteuning. Dit is waar familieleden en fysiotherapeuten een
belangrijke rol kunnen vervullen. Zelfmanagementstrategieén
zullen namelijk alleen het gewenste effect hebben als er sprake is
van goede communicatie, een goede relatie, vertrouwen en respect
tussen patiént, mantelzorger en zorgverlener. Het Generiek Model
Zelfmanagement, dat is ontwikkeld door de Patiéntenfederatie NPCF
en het (BO maakt dit inzichtelijk.3'6
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Figuur 1. Generiek model van zelfmanagement.

A.12  De rol van de mantelzorger

Mantelzorgers kunnen waardevolle extra informatie verschaffen
over de stoornissen en beperkingen waar de patiént in het
dagelijks leven mee te maken heeft, zoals valincidenten.

Daarom raadt de werkgroep aan om patiénten te vragen om hun
mantelzorger mee te nemen, in elk geval naar de eerste afspraak.
De fysiotherapeut kan aan mantelzorgers leren om in het dagelijks
leven niet te veel opdrachten tegelijk te geven, om de patiént niet
af te leiden tijdens het lopen, en bijvoorbeeld te vermijden dat
de patiént zich plotseling moet omdraaien. Het kan behulpzaam
zijn voor de mantelzorger om te zien hoe de fysiotherapeut

met de patiént omgaat tijdens het oefenen. Bovendien kunnen
mantelzorgers zelf ook strategieén aanleren om de patiént te
helpen bewegen en oefenen. De werkgroep benadrukt echter dat
het aan de patiént is om te bepalen of de mantelzorger bij de
fysiotherapeutische sessie(s) aanwezig is.

B Diagnostisch proces

Het diagnostisch proces bestaat uit een anamnese en lichamelijk
onderzoek. Het diagnostisch proces wordt afgesloten met een
analyse van de bevindingen door de fysiotherapeut en het in
samenspraak met de patiént opstellen van een behandelplan.

Als een patiént met de ziekte van Parkinson zich zonder verwijzing
aanmeldt in de zelfstandige fysiotherapiepraktijk, of als de
fysiotherapeut in andere situaties in consult wordt geroepen, moet
eerst worden vastgesteld of bij die patiént sprake is van ernstige
onderliggende pathologie aan de hand van de zogeheten rode
vlaggen. De rode vlaggen zijn opgenomen in de Praktijkrichtlijn,
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wegwijzen
voorzieningen

evenals de gele vlaggen. Andere aandachtspunten die van belang
zijn voor een fysiotherapeut bij het (gaan behandelen van mensen
met de ziekte van Parkinson zijn eveneens beschreven.

B.1 Anamnese

De werkgroep adviseert om voor een globale inventarisatie van

de problemen van de patiént de Intakevragenlijst te gebruiken,

die de werkgroep voor deze patiéntengroep heeft samengesteld
(zie Addendum Praktijk, hoofdstuk 6). De Intakevragenlijst is
bedoeld om voorafgaand aan het eerste consult informatie

in te winnen over de hulpvraag van de patiént en een aantal
specifieke problemen. De Intakevragenlijst bevat het volledige
activiteitenoverzicht van de Patiéntspecifieke klachten (PSK)
Parkinson.3' Verder bevat de Intakevragenlijst items uit de New
Freezing of Gait Questionnaire (NFOG-Q) om te inventariseren of

de patiént freezing ervaart,3'8:3'9 en twee items uit de Vragenlijst
valgeschiedenis.32° Daarnaast wordt in de Intakevragenlijst
nagegaan hoeveel tijd de patiént in de voorgaande week heeft
besteed aan een aantal (matig) intensieve activiteiten.3?
Werkkaart 1 kan worden gebruikt bij het afnemen van de anamnese;
deze werkkaart bevat een overzicht van alle problemen die zich

bij patiénten met de ziekte van Parkinson kunnen voordoen.

Voor het opstellen van deze werkkaart is gebruikgemaakt van
werkkaart 1 van de KNGF-richtlijn uit 2004,3% de 72 items tellende
Unified Parkinson's Disease Rating Scale van de Movement Disorder
Society (MDS-UPDRS)323 en de 39 items tellende Parkinson’s Disease
Questionnaire (PDQ-39), die de kwaliteit van leven van mensen met
de ziekte van Parkinson meet.324

m


https://www.fysionet-evidencebased.nl/images/pdfs/richtlijnen/parkinson_2017/parkinson_2017_addpraktijk_h6_intakevragenlijst.pdf
https://www.fysionet-evidencebased.nl/images/pdfs/richtlijnen/parkinson_2017/parkinson-2017_werkkaart_1_anamnese.pdf
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B.2 Lichamelijk onderzoek

Het lichamelijk onderzoek richt zich op de meest voorkomende
stoornissen en beperkingen in activiteiten. Werkkaart 2 is gemaakt
om de fysiotherapeut hierbij te helpen. Werkkaart 2 bestaat uit een
checklist, waarbij per domein de meest voorkomende stoornissen
en beperkingen in activiteiten worden vermeld. 0ok wordt
aangegeven welke meetinstrumenten het beste gebruikt kunnen
worden om op een gestructureerde, objectieve manier inzicht te
krijgen in de vermelde stoornissen en beperkingen in activiteiten.
Hoewel fysiotherapeutische behandeling gericht is op het
voorkomen van beperkingen in activiteiten en op het verbeteren
of op peil houden van de activiteiten en participatie, raadt de
werkgroep aan om ook te kijken naar stoornissen. Door tijdens de
uitvoering van een bepaalde activiteit (zoals lopen) het vermogen
te beoordelen, kan inzicht verkregen worden in het hoogst
aannemelijke functioneringsniveau dat iemand op een bepaald
moment binnen een bepaald domein kan bereiken. Daarom is
het belangrijk om te registreren onder welke omstandigheden

een beoordeling plaatsvindt. Dit wordt verder uitgewerkt in de
volgende paragraaf.

B.3 Het gebruik van klinimetrie

De omstandigheden waaronder een meting verricht wordt, kunnen
de uitkomst van de meting beinvioeden, zeker bij patiénten

met de ziekte van Parkinson, vanwege de medicatiegerelateerde
schommelingen in het motorisch functioneren (on- en off-fasen).
De werkgroep adviseert op grond daarvan, om vragenlijsten

en meetinstrumenten die op fysieke capaciteit gericht zijn te
gebruiken wanneer de patiént optimaal functioneert. Activiteiten
kunnen daarentegen juist het beste beoordeeld worden wanneer
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de beperkingen daarin het sterkst zijn. Dit is meestal het geval
tijdens een off-fase. Als de patiént zelf aangeeft schommelingen
te ervaren, raadt de werkgroep aan om het instrument zowel
tijdens de on- als de off-fase af te nemen, en de planning van
de fysiotherapiesessies daarop af te stemmen, de eerste sessie
bijvoorbeeld in de on-fase en de tweede sessie in de off-fase.
Balansproblemen zijn zowel in de on- als de off-fase aanwezig.
Houd ook rekening met algemene vermoeidheid, omdat ook die
gerelateerd is aan het tijdstip van de dag en invioed heeft op de
testresultaten.

B.y Aanbevolen en optionele meetinstrumenten

De werkgroep heeft een aantal meetinstrumenten benoemd

als aanbevolen meetinstrumenten, en meetinstrumenten die

op grond van de bevindingen kunnen worden afgenomen; de
optionele meetinstrumenten. Deze meetinstrumenten zijn valide
en betrouwbaar in het gebruik bij patiénten met de ziekte van
Parkinson.

B.y.1 Aanbevolen meetinstrumenten

De aanbevolen meetinstrumenten zijn geordend in een
stroomdiagram (figuur 2).

De aanbevolen meetinstrumenten zijn beschikbaar via
www.meetinstrumentenzorg.nl.

Hierna wordt — in alfabetische volgorde — kort aangehaald welke
aandachtspunten er zijn bij de ziekte van parkinson en, indien van
toepassing, wat de toegevoegde waarde van het instrument is ten
opzichte van andere instrumenten.

Aandoeningl/ziekte

Ziekte van Parkinson

Functies en anatomische eigenschappen
Diagnostisch: Intakevragenlijst*
Prognostisch: Prognostisch:

Evaluatief: — GAS

Evaluatief:

Externe factoren

Diagnostisch:
Prognostisch:

Evaluatief:

Toelichting GAS = Goal Attainment Scaling.

Activiteiten

Diagnostisch: Intakevragenlijst*

Participatie
Diagnostisch: Intakevragenlijst*
Prognostisch:

Evaluatief: ~ GAS

Persoonlijke factoren

Diagnostisch:
Prognostisch:

Evaluatief:

* De Intakevragenlijst bevat het volledige activiteitenoverzicht van de Patiéntspecifieke Klachten (PSK) Parkinson. Verder bevat de Intakevragenlijst items
uit de New Freezing of Gait Questionnaire (NFOG-Q) om te inventariseren of de patiént freezing ervaart, en twee items uit de Vragenlijst valgeschiedenis.
Daarnaast wordt in de Intakevragenlijst nagegaan hoeveel tijd de patiént in de voorgaande week heeft besteed aan een aantal (matig-)intensieve

activiteiten.

NB Voor het in kaart brengen van externe en persoonlijke factoren zijn in deze richtlijn geen aanbevolen meetinstrumenten beschreven.

Figuur 2. Overzicht van de aanbevolen meetinstrumenten (www.meetinstrumentenzorg.nl).
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https://www.fysionet-evidencebased.nl/images/pdfs/richtlijnen/parkinson_2017/parkinson-2017_werkkaart-2-lichamelijk-onderzoek.pdf
http://www.meetinstrumentenzorg.nl/Home/SearchPost?meetinstrument=416
http://www.meetinstrumentenzorg.nl/Home/SearchPost?meetinstrument=416
http://www.meetinstrumentenzorg.nl/Home/SearchPost?meetinstrument=416
http://www.meetinstrumentenzorg.nl/Home/SearchPost?meetinstrument=248
http://www.meetinstrumentenzorg.nl/Home/SearchPost?meetinstrument=248
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B.4.1.1 Intakevragenlijst

Omvat alle aandachtsgebieden

De Intakevragenlijst is bedoeld om voorafgaand aan het eerste
consult informatie in te winnen over de hulpvraag van de patiént
en een aantal specifieke problemen. De Intakevragenlijst bevat de
volledige Patiéntspecifieke klachten Parkinson (PSK-Parkinson).3'
Verder bevat de Intakevragenlijst items uit de New Freezing of Gait
Questionnaire (NFOG-Q) om te inventariseren of de patiént freezing
ervaart,3'8:319) en twee items uit de Vragenlijst valgeschiedenis.32°
Met behulp van een aantal items uit de NHS General Practice
Physical Activity Questionnaire wordt nagegaan hoeveel tijd de
patiént de week voorafgaand aan het invullen van de vragenlijst
heeft besteed aan een aantal (matig-)intensieve activiteiten.3?'
Alle meetinstrumenten die zijn opgenomen in de Intakevragenlijst
zijn ook apart te gebruiken.

Patiéntspecifieke klachten Parkinson (PSK-Parkinson)

Omvat alle aandachtsgebieden

Van de PSK-Parkinson is het volledige activiteitenoverzicht
opgenomen in de Intakevragenlijst. Het gedeelte met VAS-scores
is hieruit weggelaten, omdat uit onderzoek bleek dat mensen
met parkinson veel moeite hebben met het invullen van deze
scores.3?5 De PSK-Parkinson geeft een overzicht van problemen
(voornamelijk beperkingen in activiteiten) die veel patiénten
hebben en belangrijk vinden, en waarop fysiotherapie een gunstig
effect kan hebben. Van alle op de Intakevragenlijst aangegeven
beperkingen in activiteiten selecteert de patiént de drie, vier of
vijf belangrijkste: Wat stoort u het meest? Wat wilt u het liefst
verbeteren?

Door de ziekte hebben patiénten vaak moeite met deze
prioritering. Daarom raadt de werkgroep aan om de prioritering
gezamenlijk te doen tijdens de eerste sessie.

New Freezing of Gait Questionnaire (NFOG-Q)

Aandachtsgebied: lopen

De Intakevragenlijst bevat één vraag uit de NFOG-0Q.3'8 (‘Heeft u in
de afgelopen maand last gehad van freezing?') Bij een bevestigend
antwoord adviseert de werkgroep om tijdens de anamnese ook de

Tabel 3. WHO-aanbevelingen ten aanzien van fysieke activiteit.328

Voor volwassenen (18 t/m 64 jaar) .
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andere vragen uit de NFOG-(Q te stellen.326 De NFOG-Q geeft inzicht
in de frequentie en duur van freezingepisoden.

Freezing laat zich lastig uitlokken tijdens een klinische beoorde-
ling, waardoor fysiotherapeuten vaak afhankelijk zijn van wat
patiénten (en mantelzorgers) zelf vertellen. Vaak wordt freezing
niet als zodanig herkend. Velen verwarren freezing mogelijk met
tot stilstand komen, terwijl mensen bij freezing doorgaans na het
stilvallen nog wat op hun plek natrillen of wat schuifelpasjes voor-
waarts maken.3'9 Daarom adviseert de werkgroep om patiénten te
laten kijken naar een video over freezing (beschikbaar via de down-
loadpagina van de richtlijn Parkinson op www.kngfrichtlijnen.nl).
De video wordt bij voorkeur bekeken voorafgaand aan het eerste
bezoek en anders tijdens het bezoek.

Vragenlijst valgeschiedenis

Aandachtsgebied: balans

Met de Intakevragenlijst wordt nagegaan of iemand in het
afgelopen jaar gevallen of bijna gevallen is. Als minstens een van
deze vragen bevestigend beantwoord is, wordt aanbevolen om
ook de andere vragen uit de Vragenlijst valgeschiedenis te stellen.
De Vragenlijst valgeschiedenis geeft inzicht in de omstandigheden
van de valincidenten.3?” patiénten herinneren zich meestal goed
waar ze gevallen zijn en hoe ze terechtgekomen zijn. De Vragenlijst
valgeschiedenis helpt fysiotherapeuten om te achterhalen tijdens
welke activiteiten ze zijn gevallen, hoe vaak ze gevallen zijn en
welke strategieén worden gebruikt om vallen te voorkomen.3%

Inventarisatie van de fysieke activiteit

Aandachtsgebied: fysieke capaciteit

Om een beeld te krijgen van de fysieke activiteit zijn in de
Intakevragenlijst vragen opgenomen die gebaseerd zijn op de NHS
General Practice Physical Activity Questionnaire.3?

De Intakevragenlijst bevat een tabel met activiteiten, met op de
oneven rijen matig-intensieve activiteiten, en op de even rijen
intensieve activiteiten.

De werkgroep raadt fysiotherapeuten aan om bij het inventarise-
ren van de fysieke activiteit de aanbevelingen van de Wereld-
gezondheidsorganisatie (WHO) als norm aan te houden (tabel 3).328

Aerobe fysieke activiteit:

- =150 min/week matig-intensief;
- of = 75 min/week intensief;
- of een combinatie daarvan die in totaal op hetzelfde neerkomt.

+ Deze aerobe activiteit dient te zijn opgebouwd uit perioden van minstens 10 minuten
onafgebroken bewegen.

+ =2 dagen/week spierversterkende activiteiten gericht op grote spiergroepen.

Voor extra gezondheidsvoordelen:

- 300 min/week matig-intensieve aerobe fysieke activiteit;

- of 150 min/week intensieve aerobe fysieke activiteit;

- of een combinatie daarvan die in totaal op hetzelfde neerkomt.

Voor ouderen (= 65 jaar), vergelijkbaar .
aan volwassenen, plus:
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Bij mensen met beperkte mobiliteit: = 3 dagen/week fysieke activiteit gericht op
verbetering van de balans en preventie van valincidenten.
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Tabel 4. Voorbeeld doelformulering met behulp van Goal Attainment Scaling (GAS).

Resultaatniveau Doel van de patiént
Veel minder dan doel (-2)

lets minder dan doel (-1)

Verwacht doel (o)
matig-intensief bewegen.

lets meer dan doel (+1)

Veel meer dan doel (+2)

Behaald niveau*

In week 12 kan ik minder dan 110 minuten per week matig-intensief bewegen.
In week 12 kan ik 130 minuten per week matig-intensief bewegen.

In week 12 kan ik 150 minuten per week (bijvoorbeeld 5 dagen per week 30 minuten)

In week 12 kan ik 170 minuten per week matig-intensief bewegen.

In week 12 kan ik meer dan 190 minuten per week matig-intensief bewegen.

* In dit voorbeeld kan na 12 weken behandeling het betreffende resultaatniveau worden aangevinkt.

B.4.1.2 Goal Attainment Scaling (GAS)

Aandachtsgebied: niet van toepassing

De GAS is een methode waarmee tijdens een interventie bekeken
kan worden in hoeverre er volgens plan naar een doel van de
patiént is toegewerkt.329:33% Gebruik van de GAS maakt cliént-
gerichte beoordeling mogelijk.33' Hoewel de psychometrische
kenmerken van de GAS voor het gebruik bij parkinson niet bekend
zijn, is deze al zeer effectief gebleken binnen de neurorevalidatie
in het algemeen.332:333 Bovendien is de GAS geschikt voor evaluatief
gebruik. Met de GAS kunnen voor een behandeldoel vijf resultaat-
niveaus geformuleerd worden: het optimale resultaat (verwachte
niveau), twee niveaus daarboven en twee niveaus daaronder.

De twee betere en de twee mindere resultaatniveaus zijn gelijkma-
tig rond het verwachte niveau verdeeld (tabel 4). Bij de GAS wordt
voor een bepaald doel bij voorkeur slechts één gedragscomponent
tegelijk beoordeeld.

De werkgroep raadt aan om de GAS slechts voor één kortetermijn-
doel (te bereiken in bijvoorbeeld 2 weken) en één langetermijn-
doel (te bereiken in bijvoorbeeld 12 weken) te gebruiken. Wanneer
met andere zorgverleners over de behandeling wordt overlegd,
kan het handig zijn om het tot dan toe behaalde resultaatniveau
te vermelden. Met een speciale spreadsheet kan bovendien een
GAS-t-score berekend worden.329:334

B.y.2 Optionele meetinstrumenten

Naast de aanbevolen meetinstrumenten heeft de werkgroep
meetinstrumenten geselecteerd die valide en betrouwbaar zijn in
het gebruik bij patiénten met de ziekte van Parkinson. In figuur 3
zijn de optionele meetinstrumenten in een stroomdiagram
samengevat.

Hierna wordt — in alfabetische volgorde — kort aangehaald welke
aandachtspunten er zijn bij de ziekte van Parkinson en, indien van
toepassing, wat de toegevoegde waarde van het instrument is ten
opzichte van andere instrumenten.

B.4.2.1 Zes Minuten Wandeltest (6MINWT)

Aandachtsgebieden: fysieke capaciteit en lopen

De 6MINWT is geschikt om op een objectieve manier de
submaximale functionele inspannings-capaciteit te beoordelen
en te evalueren en tevens is de test geschikt voor loopobservatie
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gedurende langere tijd.3357337 De werkgroep raadt aan om bij het
afnemen van de 6MINWT ook de Borgschaal 6-20 te gebruiken

om direct inzicht te verkrijgen in de door de patiént ervaren
inspanning.338:339 Het gebruik van een loopband is niet aan te
bevelen voor de 6MINWT, omdat patiénten op een loopband niet
goed hun eigen tempo kunnen bepalen.33¢

De werkgroep raadt aan de 6MINWT te gebruiken als uit de
Intakevragenlijst blijkt dat de persoon weinig actief is. Als de
patiént tijdens de 6MINWT maar een korte afstand kan afleggen,
is verder onderzoek nodig naar de oorzaak van de stoornis.
Daarbij dient ook gekeken te worden naar de spiersterkte. Het
kan in dat geval ook zinvol zijn om de longfunctie, hartfunctie,
enkel-armindex, voedingstoestand en cognitieve functie en

het functioneren van het steun- en bewegingsapparaat te
controleren.33% Als de 6MINWT gebruikt wordt om veranderingen in
het uithoudingsvermogen bij te houden, dient daarbij de absolute
verandering in meters te worden geregistreerd.

B.4.2.2 Tien Meter Looptest (10MLT)

Aandachtsgebied: lopen

Loopsnelheid is van belang voor de veiligheid, bijvoorbeeld bij
het oversteken van de straat. Met de 10MLT kan de loopsnelheid
bij zowel een comfortabel als een hoog looptempo beoordeeld
en geévalueerd worden.™ Deze test is ook geschikt voor het
bepalen van de schredelengte en de cadans (stapfrequentie).
De schredelengte is van belang als het gebruik van visuele cues
overwogen wordt en de cadans is van belang als het gebruik
van auditieve cues overwogen wordt (par. .2.2). Patiénten
mogen bij deze test een loophulpmiddel gebruiken. De 10MLT
is niet gevalideerd om lopen met een dubbeltaak te evalueren,
maar dubbeltaken gebruiken tijdens de 10MLT helpt wel om vast
te stellen of een patiént een verhoogd valrisico heeft (zie par.
B.4.2.17). Bij ruimtegebrek kan de 10MLT worden ingekort tot 6
meter (6MLT). De 6MLT is echter niet gevalideerd voor het meten
van veranderingen.

B.4.2.3 Activities-specific Balance Confidence (ABC) Scale
Aandachtsgebied: balans

Op de ABC Scale geven patiénten voor verschillende activiteiten
aan hoeveel vertrouwen ze hebben dat ze die activiteit kunnen
uitvoeren zonder hun balans te verliezen.34° De ABC Scale helpt

1t
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Aandoeningl/ziekte

Ziekte van Parkinson

Functies en anatomische eigenschappen Activiteiten Participatie
Diagnostisch: 6MINWT, Borgschaal (6-20), Diagnostisch: ABC Scale, DGI, EES-I, Diagnostisch: PSK-Parkinson
FTSTS, NFOG-0, P&R Test, FTSTS, M-PAS,

PSK-Parkinson, Rapid Turns
test, Valagenda
Diagnostisch/
Prognostisch: 10MLT, Valpredictiemodel

PSK-Parkinson, TUG

Prognostisch:

Evaluatief:

prognostisch: 10MLT, BBS, FGA,

Mini-BESTest Valpredictie-

Evaluatief:  Borgschaal (6-20)

model, Vragenlijst

valgeschiedenis

Evaluatief:

Externe factoren

Diagnostisch:
Prognostisch:

Evaluatief:

Logboek bewegen

Persoonlijke factoren

Diagnostisch:
Prognostisch:

Evaluatief:

Toelichting 6MINWT = Zes Minuten Wandeltest; 10MLT = Tien Meter Looptest ; ABC Scale = Activities-specific Balance Confidence; BBS = Berg Balance Scale;
DGl = Dynamic Gait Index; FES-1 = Falls Efficacy Scale International; FGA = Functional Gait Assessment; FISTS = Five Times Sit To Stand; Mini-BESTest = Mini
Balance Evaluation Systems Test; M-PAS = Gemodificeerde Parkinson Activiteiten Schaal; NFOG-Q = New Freezing of Gait Questionnaire; P&R Test = Push and
Release Test; PSK-Parkinson = Patiéntspecifieke klachten Parkinson; TUG = Timed Up and Go.

cursief = performancetest/functietest; niet cursief = vragenlijst/observatielijst.

NB Voor het in kaart brengen van externe en persoonlijke factoren zijn in deze richtlijn geen optionele meetinstrumenten beschreven.

Figuur 3. Overzicht van de optionele meetinstrumenten (www.meetinstrumentenzorg.nl).

bij het vaststellen van een verhoogd valrisico (zie par. B.4.2.17)3%
en kan ook gebruikt worden om eventuele verandering vast te
stellen. Daarnaast is de score op de ABC Scale een bepalende factor
voor de functionele wandelcapaciteit, die gemeten wordt met de
6MINWT.255

B.4.2.4 Berg Balance Scale (BBS)

Aandachtsgebied: balans

De BBS beoordeelt beperkingen in activiteiten bij het uitvoeren
van functionele taken die een beroep op de balans doen.3*? De
BBS helpt bij het vaststellen of een patiént een verhoogd valrisico
heeft. Een nadeel van de BBS is dat veel patiénten met de

ziekte van Parkinson de maximale score behalen. Een mogelijke
verklaring voor dit plafondeffect is dat de BBS freezing en
parkinsonspecifieke beperkingen in activiteiten bij het uitvoeren
van dubbeltaken niet betrekt bij beoordeling. 0ok wordt het lopen
niet beoordeeld. De werkgroep raadt daarom aan de BBS alleen te
gebruiken bij patiénten in een gevorderd stadium van de ziekte,
die minder mobiel zijn en vooral in stilstand balansproblemen
hebben.

B.4.2.5 Borgschaal 6-20

Aandachtsgebied: fysieke capaciteit

Met de Borgschaal 6-20 kan inzicht verkregen worden in de
ervaren inspanning.33® Dit meetinstrument geeft bij gezonde
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mensen van middelbare leeftijd en ouderen een goed beeld van
de inspanningsintensiteit en laat bij deze populaties een goede
correlatie zien met fysiologische criteria, zoals de hartslag.339:343
De validiteit, betrouwbaarheid en hanteerbaarheid van de
Borgschaal 6-20 zijn niet apart onderzocht bij patiénten met de
ziekte van Parkinson, maar volgens de werkgroep is er geen reden
om dit meetinstrument niet te gebruiken.

B.4.2.6 Dynamic Gait Index (DGI) en de Functional Gait
Assessment (FGA)

Aandachtsgebied: balans

Met de DGI en de FGA kan zowel de statische als de dynamische
balans beoordeeld worden. Beide tests beschikken over goede
psychometrische kenmerken, zijn goed toepasbaar en helpen
achterhalen of de patiént een verhoogd valrisico heeft. Voor de DGI
is zelfs een afkapwaarde vastgesteld voor de aanwezigheid van een
verhoogd valrisico en dit meetinstrument kan gebruikt worden om
eventuele veranderingen bij te houden.

Bij de DGI wordt een score gegeven voor de balans tijdens

het uitvoeren van acht loopactiviteiten.344:345 De scores

voor afzonderlijke testitems helpen bij het vaststellen van
onderliggende stoornissen, zoals gebrekkige dynamische controle
van het lichaamszwaartepunt of afwijkende gewichtsverdeling.
Deze informatie is van belang bij het bepalen van de behandel-
doelen en het kiezen van een interventie.
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De FGA wordt gezien als een verbeterde versie van de DGI. De FGA
neemt ook het achteruitlopen mee in de beoordeling, maar vereist
wel een tijdrovende voorbereidingsprocedure, omdat er eerst tape-
markeringen moeten worden aangebracht. Aangezien de FGA en de
DGI veel vergelijkbare items bevatten, kunnen ze gecombineerd
worden. De FGA bevat drie extra activiteiten en geeft daarmee extra
duidelijkheid over het al dan niet aanwezig zijn van een verhoogd
valrisico.3%5 Vooral het achteruitlopen levert waardevolle informatie
op over de balans bij stoeltransfers. De werkgroep adviseert om de
tests tijdens een off-fase uit te voeren om nauwkeuriger te kunnen
vaststellen of er sprake is van een verhoogd valrisico.346

B.4.2.7 Falls Efficacy Scale International (FES-I)
Aandachtsgebied: balans

Bij minder mobiele patiénten kan overwogen worden om in plaats
van de ABC Scale de FES-I te gebruiken.3*" Als de fysiotherapeut
maar weinig tijd heeft, kan gekozen worden voor de verkorte
versie, de Short FES-1 (de items 2, 4, 6, 7, 9, 15 en 16 van de
oorspronkelijke FES-1). De FES-1 geeft echter meer inzicht in de
angst om te vallen tijdens binnen- en buitenactiviteiten dan de
Short FES-1 en levert dus meer informatie op ten aanzien van
behandeldoelen en de meest geschikte interventie. Bovendien is
er maar weinig bekend over de psychometrische kenmerken van
het gebruik van de FES-1 bij parkinson.

B.4.2.8 Five Times Sit to Stand (FTSTS)

Aandachtsgebieden: fysieke capaciteit en transfers

De FTSTS is een snel uit te voeren test van de functionele
bewegingen en helpt bij het vaststellen van onvoldoende
beenspiersterkte en -uithoudingsvermogen. Tevens is de test
geschikt om de balans te testen bij een stoelgerelateerde transfer
en om te beoordelen of de patiént een verhoogd valrisico heeft
(zie par. B.1.2.17).34 Bij deze test wordt bekeken in hoeveel tijd de
patiént kan opstaan uit een 43 cm hoge stoel. De werkgroep raadt
het gebruik van de FISTS, in combinatie met de Push and Release
(P&R) Test aan voor patiénten bij wie onzekerheid bestaat over hun
balans bij transfers. De FTSTS levert geen gedetailleerde informatie
op over balansproblemen tijdens het lopen en in stilstand.

B.4.2.9 Gemodificeerde Parkinson Activiteiten Schaal (M-PAS)
Aandachtsgebieden: transfers, balans en lopen

De Gemodificeerde M-PAS beoordeelt de kwaliteit van en de
beperkingen in functionele bewegingen.349 De M-PAS test drie
functionele bewegingen: ‘transfer stoel’, ‘gangakinesie' en
‘bedmobiliteit’. In het onderdeel Gangakinesie wordt ook de Timed
Up and Go (TUG) uitgevoerd. Deze test kan gedaan worden met een
motorische dubbeltaak (al lopend een dienblad met bekers water
dragen) of met een cognitieve dubbeltaak (al lopend terugtellen).
Door bij te houden hoeveel tijd de activiteit kost, kan de TUG ook
daadwerkelijk gescoord worden (het is dan van belang om de

‘U’ op 3 meter te vervangen door een pilon (immers zonder de
draai in een 'nieuwe U’ zullen sommige patiénten sneller lopen
en is het niet zuiver de TUG). Het is belangrijk dat de patiént elke
keer hetzelfde schoeisel draagt.3>° De bedmobiliteit wordt met en
zonder gebruik van een deken getest. De M-PAS levert belangrijke
informatie op bij het bepalen van de behandeldoelen en het
kiezen van een interventie. Welke onderdelen van de test gebruikt
worden, hangt af van de ervaren problemen. Voor beoordeling van
de balans worden de onderdelen Transfer stoel en Gangakinesie
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aanbevolen; ter beoordeling van de kwaliteit van stoel- of
bedgerelateerde transfers raadt de werkgroep de onderdelen
Transfer stoel en Bedmobiliteit aan; ter beoordeling van de
loopkwaliteit wordt het onderdeel Gangakinesie aangeraden.

B.4.2.10 Logboek bewegen

Aandachtsgebied: fysieke capaciteit

In het Logboek bewegen houdt de patiént een week bij hoeveel
minuten hij aan bepaalde activiteiten besteedt. Tevens kan de
mate van inspanning middels de Borgschaal genoteerd worden.338
Het Logboek bewegen kan ter inventarisatie en ter evaluatie
worden gebruikt.

B.y.2.11  Mini Balance Evaluation Systems Test (Mini-BESTest)
Aandachtsgebied: balans

Met de Mini-BESTest kan zowel de statische als de dynamische
balans beoordeeld worden.3%' Enkele testonderdelen zijn de

TUG, de Push and Release (P&R) Test en de loopkwaliteit tijdens
het veranderen van loopsnelheid, het ontwijken van obstakels

en het draaien om de as. De Mini-BESTest beschikt over goede
psychometrische kenmerken, is goed toepasbaar en is te gebruiken
om veranderingen bij te houden.352 Voor de Mini-BESTest is tevens
een afkapwaarde vastgesteld voor de aanwezigheid van een
verhoogd valrisico (tabel 5 in par. B.4.2.16).

B.y.2.12 Nine-hole Peg Test

Aandachtsgebied: arm- en handvaardigheid

Voor het beoordelen van het dragen, verplaatsen of vastpakken
kunnen geen specifieke meetinstrumenten worden aanbevolen.
Het enige meetinstrument op dit gebied waarvan de validiteit,
betrouwbaarheid en responsiviteit gevalideerd zijn voor gebruik
bij parkinson is de Nine-hole Peg Test.353 Hiermee worden
nauwkeurige hand- en vingerbewegingen beoordeeld. Deze

test kan gebruikt worden ter evaluatie van training van de

fijne motoriek van de handen. De Nine-hole Peg Test geeft
echter geen inzicht in de kwaliteit van de uitvoering en in

de aandachtsgebieden voor fysiotherapeutische interventie.
Bovendien moet voor het gebruik van deze test betaald worden.
De werkgroep raadt daarom aan om deze test alleen te gebruiken
als die al voorhanden is op de behandellocatie (ziekenhuizen met
een afdeling ergotherapie beschikken vaak over deze test).

B.4.2.13 Push and Release (P&R) Test

Aandachtsgebied: balans

De P&R Test beoordeelt de balanscontrole tijdens het stilstaan.35%
Deze test geeft inzicht in onwillekeurige bewegingsreacties

die een rol spelen bij het bewaren van de balans wanneer de
patiént achteruitloopt (bijvoorbeeld bij het openen van een deur
of het gaan zitten) en bij lopen op een gladde ondergrond. De
retropulsietest (opgenomen in de Unified Parkinson's Disease
Rating Scale van de Movement Disorder Society, de MDS-UPDRS3%3)
is onder neurologen en fysiotherapeuten bekender. Bij die test
worden balansproblemen vastgesteld door te controleren hoe
goed patiénten hun balans kunnen hervinden na een plotselinge
achterwaartse ruk. De P&R Test is echter gevoeliger tijdens off-
fasen en beter toepasbaar bij kwetsbare patiénten en beschikt
daarnaast over een betere indruksvaliditeit voor gebruik binnen de
fysiotherapeutische zorg.
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B.4.2.14 Rapid Turns test

Aandachtsgebied: balans

Voor patiénten die op de Intakevragenlijst hebben aangegeven

last te hebben van freezing, is het zinvol om naast de NFOG-Q,

de Rapid Turns Test te gebruiken. Deze test lokt freezing uit.?7 De

patiént wordt gevraagd om herhaaldelijk helemaal om zijn as te

draaien, in beide richtingen, met hoge snelheid en een kleine

draaicirkel.?7? Als het niet lukt om op deze manier freezing uit

te lokken, kunnen er dubbeltaken worden toegevoegd. Vaak is

het lastig om festinatiestappen die aan freezing voorafgaan te

onderscheiden van pure festinatie, die niet door freezing wordt

gevolgd.3' Om vast te stellen of de patiént vrijwillig stopt of last

heeft van freezing, beoordeelt de fysiotherapeut of de volgende

kenmerken van freezing aanwezig zijn:3'9

+ een gebogen houding met vaste flexie in de heup-, knie- en
enkelgewrichten;

+ onvolledig tot stilstand komen, waarbij de patiént op de plaats
natrilt of schuifelpasjes naar voren maakt;

+ inveel gevallen: voorafgaand aan de freezing steeds kleiner
wordende stappen en een toenemende cadans;

+  het gevoel hebben aan de grond genageld te staan.

B.4.2.15 Timed Up and Go (TUG)

Aandachtsgebieden: transfers, balans en lopen

De TUG is een korte test die een vermogensmaat voor functionele
bewegingen oplevert.35> De TUG is geschikt om loopsnelheid in het
kader van functionele bewegingen te beoordelen. Daarnaast helpt
de TUG om een eventueel valrisico vast te stellen (hoe langer de
duur, hoe groter de kans op een verhoogd valrisico, zie ook par.
B.4.2.17). Om nauwkeuriger te kunnen vaststellen of iemand een
verhoogd valrisico heeft, adviseert de werkgroep de TUG tijdens de
off-fase uit te voeren.346 De werkgroep raadt bovendien aan om
niet alleen de benodigde tijd te beoordelen, maar ook te noteren
hoe veilig de persoon zich omdraait.

NB De TUG kan gecombineerd worden met de Gemodificeerde
Parkinson Activiteiten Schaal (M-PAS) (in het onderdeel Gangakinesie)
en de Balance Evaluation Systems Test (Mini-BESTest).

B.4.2.16 Valagenda

Aandachtsgebied: balans

De Valagenda is bedoeld om inzicht te krijgen in de valfrequentie,
de omstandigheden waaronder de valincidenten plaatsvinden en
de mogelijke oorzaken ervan en wordt aanbevolen voor gebruik in
de Kklinische praktijk.35¢ De werkgroep raadt fysiotherapeuten aan
om de Valagenda mee te geven aan patiénten die vermoedelijk
een verhoogd valrisico hebben. Indien van toepassing, dient de
Valagenda samen met de mantelzorger te worden ingevuld.

B.y.2.17 Valpredictiemodel

Aandachtsgebied: balans

0f een op valpreventie gerichte interventie nodig is, is goed
vast te stellen aan de hand van gegevens over vallen, freezing
en de comfortabele loopsnelheid. Met het Valpredictiemodel
wordt beoordeeld of de patiént een laag, matig of hoog risico
heeft om binnen zes maanden na afname van de test te vallen
(met respectievelijk de volgende absolute risico’s: 17%, 51% en
85%).269 Deze uitkomst helpt bepalen of er een indicatie is voor
interdisciplinaire beoordeling, individuele fysiotherapeutische
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behandeling of dat deelname aan een algemene beweeggroep
mogelijk is.

De werkgroep wil benadrukken dat bij de besluitvorming niet

alleen naar de afkapscore gekeken moet worden, maar juist naar

het complete klinische beeld:

+ eventuele aanwezigheid van freezing;269:277:357

+ eventuele aanwezigheid van dementie;233:358

+ eventuele aanwezigheid van (lichte) cognitieve
stoornissen, bijvoorbeeld in het werkgeheugen en de
responsgeneratie;359:360

+ eventuele aanwezigheid van urine-incontinentie;256

- eventuele verminderde armzwaai;?3

+ hetitem van de UPDRS dat is gericht op snel wisselende
taken;361

+ eventuele verminderde aandacht en executieve functies;362:363

+ het aantal jaren sinds diagnosticering;?3

+ externe factoren, zoals te veel meubelen in huis, gladde vloer,
losliggend tapijt, slechte verlichting en ongeschikt schoeisel;

+ eventuele bijwerkingen van medicatie (Addendum Praktijk,
hoofdstuk 3), zoals hallucinaties;

- eventuele comorbiditeiten, zoals diabetische neuropathie;

- de frequentie en veiligheid van alledaagse activiteiten (zoals
multitasken).

Afkapscores zeggen meestal iets over het valrisico voor de komende
drie tot zes maanden.3%* De gevoeligheid van een afkapscore
geeft aan hoeveel procent van de patiénten met een verhoogd
valrisico, ook daadwerkelijk als zodanig wordt aangewezen

door het betreffende meetinstrument. Dus hoe hoger het
gevoeligheidspercentage van de afkapscore, hoe groter de kans
dat het betreffende meetinstrument bij een patiént terecht een
verhoogd valrisico vaststelt. De kans dat terecht een verhoogd
valrisico wordt vastgesteld, is bij een patiént met een score op

de Activities-specific Balance Confidence (ABC) Scale van 65%
bijvoorbeeld groter dan bij een patiént die in het voorgaande
jaar één keer gevallen is, aangezien de gevoeligheid bij deze
bevindingen respectievelijk 93% en 77% is. Vaak worden bij een
patiént meerdere meetinstrumenten gebruikt. Als de scores van
meerdere meetinstrumenten boven de bijbehorende afkapwaarde
vallen, zal de gevoeligheid waarschijnlijk nog hoger zijn dan in de
tabel vermeld wordt voor de afzonderlijke scores. De afkapscores
kunnen dus een waardevol hulpmiddel zijn in de klinische
praktijk.

Tabel 5 geeft van verschillende aanbevolen en optionele
meetinstrumenten de afkapscore weer.

B.5 Formuleren van behandeldoelen en behandelplan
Uit de anamnese en het lichamelijk onderzoek blijkt of fysiothera-
peutische behandeling geindiceerd is voor de betreffende
patiént.37? Bij een indicatie voor fysiotherapie en na het
uitsluiten van rode en gele vliaggen, helpt de fysiotherapeut

bij het bepalen van de behandeldoelen. Het kan zijn dat een
patiént veel verschillende doelen opnoemt en dat niet aan al

die doelen tegelijk kan worden gewerkt. De fysiotherapeut helpt
om de problemen die de meeste hinder opleveren te prioriteren.
Daarna kan samen worden afgesproken wat het hoofddoel van de
behandeling wordt, hoelang de interventie gaat duren en welk
resultaat verwacht kan worden.
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Voor de motivatie van de patiént kan het goed zijn om aan- subdoelen is een voorwaarde om het uiteindelijke hoofddoel te
vullende, gemakkelijker haalbare subdoelen te formuleren. Deze kunnen bereiken. Met de subdoelen kan bijvoorbeeld eerst worden
subdoelen zijn sneller te bereiken dan het hoofddoel (bijvoorbeeld nagegaan hoe goed de patiént in staat is om de fysieke activiteit te
al in twee in plaats van twaalf weken). Het bereiken van de verbeteren of bepaalde oefeningen uit te voeren.

Tabel 5. Afkapscores die inzicht geven in het valrisico bij de ziekte van Parkinson.

Meetinstrument | Aantal H&Y-score, spreiding/ Afkapscore Gevoeligheid (%) AUC of OR
patiénten gemiddelde

Valgeschiedenis 349 1-51/2,4 =1 valincident 771%%3?
(voorgaande 13 1-3 /7 =1 valincident 77%, OR 5,36357
12 maanden) 109 1-4 7 OR 4,023
ABC Scale 20 2,917 < 69% 93%253
49 2-3/7 < 76% 84%, AUC 0,763%
122 7/2,8 < 80% OR 0,06 voor niet-vallers?>>
DGI 45 2-3/2,6 =22 89%365
49 ?7/2-3 <19 68%, AUC 0,763%
70 1-412,3 <19 61,%366
FGA 80 1-4 12,5 <15/30 72%, AUC 0,80367
80 1-4 /2,4 <15/30 voorspellend: 64%?

AUC 0,802 364

BBS 49 2-3/7? < Ll 68%, AUC 0,85, OR 48,93%
70 1-4 12,3 <45 61,%366
80 1-4/2,5 =47 72%, AUC 0,79367
80 -4 /2,4 <47 voorspellend: 79% AUC 0,872 364
45 2-312,6 =54 79%365
Mini-BESTest 80P 1-4 <20 88%368
97 1-4 <22 89%369
8 2.4 <21 voorspellend: AUC 0,872, 86%°%;
AUC 0,775, 62%¢: 364
10 <19 79% AUC 0,7537°
FTSTS 82 1-4 /2,4 > 16 sec 75%, AUC 0,773
TUG 45 2-3/2,6 > 7,95 sec 93%365
70 1-412,3 > 8,5 sec 68%366
122 ?7/2,8 =16 sec OR 3,86%5>
10MLTd 78 1-412,6 < 0,98 mlsec 80%; AUC 0,80%68
Valpredictie- 205 1-4/2,6 10MLT® <1,1 AUC 0,80 (95%-BI 0,73-0,86)2: 269
model mlsec en =1 valincident/12 mnd

en freezing in voorgaande maand

10MLT = Tien Meter Looptest; ABC Scale = Activities-specific Balance Confidence Scale; BBS = Berg Balance Scale; DGl = Dynamic Gait
Index; FGA = Functional Gait Assessment; FTSTS = Five Times Sit To Stand; Mini-BESTest = Mini Balance Evaluation Systems Test; TUG =
Timed Up and Go. H&Y = Hoehn en Yahr. ? = onbekend.

AUC = area under the curve: een AUC-waarde > 0,70 voldoet; OR = oddsratio: hoeveel keer groter de kans is dat patiénten met een score
boven de afkapwaarde terecht als ‘vallers' worden aangemerkt.

a Voorspellend voor de komende zes maanden. b n = 29 niet beschikbaar voor follow-up. c Voorspellend voor de komende 12 maanden.
d Comfortabele, zelf verkozen loopsnelheid.
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De werkgroep raadt fysiotherapeuten aan om de behandeldoelen
te formuleren volgens het SMART (Specifiek, Meetbaar, Acceptabel,
Realistisch, Tijdgebonden)-principe.3

Een probleem dat inherent is aan de ziekte van Parkinson, is

dat bij patiénten functieverlies zal optreden.3™ De werkgroep
benadrukt daarom hier rekening mee te houden bij het inschatten
of een behandeldoel haalbaar is. Bij twijfel over de haalbaarheid
van een bepaald doel en de verwachte therapietrouw bij een
bepaalde interventie, kan het verstandig zijn aan de patiént te
vragen om met een cijfer tussen de o en de 10 de haalbaarheid
van dat doel aan te geven. Bij een score van 7 of hoger kan ervan
uitgegaan worden dat het doel acceptabel is.37> Met de manier
waarop het actieplan voor fysiotherapeutische behandeling wordt
geformuleerd, kan de fysiotherapeut ervoor zorgen dat de patiént
een 7 zal geven (op basis van een tienpuntsschaal) voor het
vertrouwen in de haalbaarheid van de behandeldoelen.

Zodra de behandeldoelen bepaald zijn, bekijkt de fysiotherapeut
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welke interventies geschikt zijn voor het bereiken van de SMART-
doelen. Als voor een bepaald behandeldoel meerdere interventies
geschikt zijn, geeft de fysiotherapeut de patiént over al deze
interventies een uitleg. 0ok de mogelijke voor- en nadelen worden
besproken, zodat de patiént een weloverwogen keuze kan maken.
Naast de behandeldoelen en interventies bevat het behandelplan
het (verwachte) aantal behandel- en onbegeleide trainingssessies
en de frequentie daarvan, de behandellocatie (thuis, in de
praktijk, in een zorginstelling), en hoe de zorg gecontinueerd
wordt na afloop van de behandelperiode, zoals met de patiént is
overeengekomen.

B.6 Evaluatie van het behandelplan

Het is belangrijk om te weten of een behandeling ook daad-
werkelijk effect heeft gehad op de beperkingen in activiteiten
waaraan gewerkt is, en of de geformuleerde behandeldoelen
bereikt zijn.

Tabel 6. Minimale detecteerbare veranderingen voor verschillende meetinstrumenten (parkinsonspecifiek).

Meetinstrument

ABC Scale 139376
12%377
pel 3 punten (13,3%)3"®
- 5 punten3®
3 punten? (5%)37°
Mini-BESTest 3,5 punten35?

10MLT comfortabel tempo 0,18 m/sec3®
0,19 m/sec®: 379
10MLT hoog tempo 0,25 m/sec3’
TUG balans/lopen® 0,67 sec
TUG transfers? 1,85 sec37
3,5 sec (29,8%)378
1 sec3®

6MINWT 82 m376

Minimaal detecteerbare verandering?®

Onderzoekspopulatie in H&Y-stadium
1t/m 4 (mediaan: 2)
1t/m 3

1t/m3

1t/m 4 (mediaan: 2)
1t/m 3

onbekend

1t/m 4 (mediaan: 2)
1t/m 3

1t/m 4 (mediaan: 2)
1tim g

1t/m 3

1t/m 3

1t/m 4 (mediaan: 2)

1t/m 4 (mediaan: 2)

6MINWT = Zes Minuten Wandeltest; 10MLT = Tien Meter Looptest; ABC Scale = Activities-specific Balance Confidence Scale; BBS = Berg
Balance Scale; DGl = Dynamic Gait Index; H&Y = Hoehn en Yahr; Mini-BESTest = Mini Balance Evaluation Systems Test; TUG = Timed Up

and Go.

a Minimale detecteerbare verandering op basis van studie met meeste onderzoeksdeelnemers.

b Als het behandeldoel betrekking heeft op de loopsnelheid.
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De werkgroep raadt hiertoe de Goal Attainment Scaling (GAS) aan (par.

B.4.1.2 en tabel 4) en ondersteunende meetinstrumenten, teneinde:

* nate gaan of de behandeling voortgezet, aangepast of stop-
gezet moet worden;

+ de patiént te motiveren om zich aan de voorgeschreven
behandeling te houden;

+ duidelijk te communiceren met de verwijzend arts en andere
zorgverleners.

Wanneer duidt een gevonden verschil op een echte verandering?
Geen enkele meting is honderd procent nauwkeurig. Er zal altijd
sprake zijn van een zekere meetfout. Een gevonden verschil duidt
op een echte verandering als het verschil tussen de scores ten tijde
van de twee meetmomenten groter is dan de meetfout. Met de
minimale detecteerbare verandering worden waarden aangegeven
die groter dan deze meetfout zijn. Er is dus alleen sprake van een
echte verandering als het scoreverschil even groot of groter is dan
deze waarden. Voor diverse meetinstrumenten zijn deze waarden
bekend (tabel 6). De werkgroep raadt aan om daarnaast altijd de
GAS te gebruiken om het door de patiént ervaren verschil te bepalen.

C Therapeutisch proces

Fysiotherapeutische interventie kan zich richten op het verbeteren
of onderhouden van functies op de aandachtsgebieden fysieke
capaciteit, transfers, arm- en handvaardigheid, balans en lopen
middels verschillende interventies. Ook pijn en problemen met
ademhaling kunnen met fysiotherapie beivioed worden.

Er is geen wetenschappelijk bewijs voor optimale behandel-
frequentie, duur van de sessies en totale behandelduur. Deze
worden daarom afgestemd op het behandeldoel, de gekozen
interventie, de mogelijkheden van de patiént en de reactie op

de interventie. Advies over de minimale totale behandelduur,
behandelfrequentie en sessieduur zijn gebaseerd op gemiddelden
uit wetenschappelijk onderzoek.

De aanbevelingen en adviezen van de werkgroep in deze

richtlijn zijn gebaseerd op in totaal 70 ((T's.55725 Aan de hand
van gegevens uit 55 van deze ((T's heeft de werkgroep meta-
analyses verricht en aanbevelingen gedaan. Met behulp van de
Grading of Recommendations Assessment, Development and
Evaluation (GRADE)-methode is daarbij aangegeven hoe sterk elke
aanbeveling is (zie Addendum Evidence, appendix 15 en 17). De
werkgroep heeft de bevindingen van de overige 15 ((T's gebruikt
bij het formuleren van algemene overwegingen bij de interventie.
De werkgroep heeft per interventietype en uitkomst aanbevelingen
opgesteld met behulp van de GRADE-methode. Bij het formuleren
van een aanbeveling wordt gekeken naar de kwaliteit van het
wetenschappelijk bewijs (*hoog’, ‘matig’, ‘laag" of ‘zeer laag’,
afhankelijk van in hoeverre de beperkingen van onderzoeken de
uitkomst beinvioeden) en het resultaat van de meta-analyses
(tabel 7 en werkkaart 4). Dit wordt afgezet tegen de nadelen van
de betreffende interventie. Als een aanbeveling 'tegen’ is, wegen
de voordelen waarschijnlijk niet op tegen de nadelen. Veelal laat
de interventie dan wel een positieve tendens te zien, maar is het
resultaat mogelijk toeval. De aanbeveling 'tegen’ betekent dus niet
dat de interventie een negatief effect op de betreffende uitkomst
heeft; het risico en de belasting zijn in veel gevallen heel klein.

Bij het merendeel van de gebruikte CCT's zijn deelnemers na afloop
van de behandelperiode slechts kort opgevolgd. Slechts zeven
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van de ((T's hadden een follow-upperiode van tien weken of
langer.58.77.80,90,92,100,14 De ganbevelingen in deze richtlijn hebben
daarom alleen betrekking op de voordelen op korte termijn.

Ca Modaliteiten voor de fysiotherapeutische interventie
De fysiotherapeut kan zijn behandeling laten aangrijpen op vier
behandelmodaliteiten, of deze gecombineerd toepassen:

+ educatie, ter ondersteuning van het zelfmanagement en om
gedragsveranderingen te bewerkstelligen;

+  functietraining, om de conditie en het lichamelijk functio-
neren te behouden of te verbeteren, of om secundaire compli-
caties te voorkomen;

- vaardigheidstraining, om het optreden van beperkingen in
activiteiten te vertragen;

+ strategietraining, om compensatiestrategieén aan te leren om
op die manier beperkingen in activiteiten te verminderen.

€14 Educatie

Voor een goed resultaat van fysiotherapeutische behandeling

is vaak gedragsverandering nodig. Hierbij is het cruciaal dat de
fysiotherapeut inziet dat de wil om te veranderen niet simpelweg
een eigenschap is die iemand al dan niet heeft, maar iets is dat
met gerichte coaching beinvlioed kan worden. Het veranderen
van inactief gedrag, maar ook het komen tot een meer actieve

rol in het zorgproces (zelfmanagement), zijn voorbeelden van
gedragsverandering.

Om gedragsveranderingen tot stand te brengen, wordt een
aanpak geadviseerd die geldt voor alle patiénten, ongeacht

het ziektestadium. Hoewel in de literatuur verschillende
gedragsgerichte interventies beschreven zijn, is het niet bekend
welke interventie voor mensen met de ziekte van Parkinson het
geschiktst is.38973%% Van verschillende algemene gedragsgerichte
strategieén is echter bewezen dat zij gedragsverandering
bevorderen bij mensen met een chronische ziekte. Voorbeelden
daarvan zijn motiverende gespreksvoering (patiént- en
doelgerichte gesprekstechnieken waarmee gedragsveranderingen
worden uitgelokt door iemands intrinsieke motivatie te
bevorderen) en toepassing van de zelfbeschikkingstheorie (die erop
gericht is iemand een gevoel van competentie, verbondenheid en
autonomie te geven).381-387

Randvoorwaarden voor gedragsverandering die fysiotherapeuten

kunnen ondersteunen zijn:

+  kennis: de patiént weet voldoende af van zijn of haar proble-
men en van de voordelen van interventies;

+  bezorgdheid: de patiént voelt een redelijke mate van bezorgd-
heid wat betreft de al bestaande en toekomstige beperkingen;

+ competentie: de patiént heeft er voldoende vertrouwen in het
vereiste, nieuwe gedrag te kunnen uitoefenen (zelfeffectivi-
teit);

+ eigenwaarde: de patiént vindt zichzelf de moeite waard.

Om gedragsverandering te bewerkstelligen, kunnen fysiothera-
peuten gebruik maken van het 5A's-model (Addendum Praktijk,
hoofdstuk g).385:386,388-394

C.1.1.1  Motivatie om gedrag te veranderen

Bij motivatie worden vaak twee verschillende varianten onder-
scheiden: intrinsieke en extrinsieke motivatie. Bij intrinsieke
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Tabel 7. De verschillende sterktes van aanbevelingen ‘voor’ of ‘tegen’ een bepaalde interventie

Perspectief patiénten

De meeste goed
geinformeerde patiénten
zullen voor deze
interventie kiezen.

Of patiénten voor deze
interventie kiezen,

zal afhangen van hun
persoonlijke waarden en
voorkeuren.

Sterkte Betekenis
sterk voor De werkgroep is ervan overtuigd dat de voordelen de nadelen overtreffen.
- positief effect (MD) zonder o in het betrouwbaarheidsinterval (BI)
+ de kwaliteit van het bewijs volgens GRADE is matig of hoog
+ zeer weinig nadelen
zwak voor De voordelen overtreffen waarschijnlijk de nadelen.
+ positief MD zonder o0 in het Bl
de kwaliteit van het bewijs volgens GRADE is laag, of de kwaliteit is matig of hoog met
slechts een klein effect of grote onnauwkeurigheid (groot BI)
+ zeer weinig nadelen
Toekomstige CCT's
Door nieuwe CCT's van hoge kwaliteit kan de kwaliteit van het wetenschappelijk bewijs of de
grootte van het effect toenemen, waardoor de aanbeveling kan veranderen in ‘sterk voor'.
Nieuwe CCT's van hoge kwaliteit kunnen echter ook van een klein positief MD een negatief
MD maken of de nauwkeurigheid verlagen (wanneer o binnen het Bl valt), waardoor de
aanbeveling kan veranderen in ‘zwak tegen'.
zwak tegen | De voordelen overtreffen waarschijnlijk niet de nadelen.

+ positief MD, maar met 0 binnen het Bl

+ de kwaliteit van het bewijs volgens GRADE is laag, matig of hoog

zeer weinig nadelen

Toekomstige CCT's van hoge kwaliteit

Of patiénten voor deze
interventie kiezen,

zal afhangen van hun
persoonlijke waarden en
voorkeuren.

Deze kunnen resulteren in een smaller Bl, waardoor de aanbeveling kan veranderen in ‘zwak
voor', maar ze kunnen ook van een klein positief MD een negatief MD maken, waardoor de

aanbeveling kan veranderen in ‘sterk tegen'.

sterk tegen
+ negatief MD zonder 0 in het BI, of MD = 0

de kwaliteit van het bewijs volgens GRADE is matig of hoog

+ zeer weinig nadelen
of:
+ grote nadelen

De werkgroep gaat ervan uit dat de voordelen de nadelen niet overtreffen.

Goed geinformeerde
patiénten zullen niet
voor deze interventie
kiezen.

MD = gemiddeld verschil (mean difference); Bl = betrouwbaarheidsinterval; CCT = controlled clinical trial.

motivatie is het uitvoeren van een bepaald gedrag op zichzelf be-

lonend genoeg om motiverend te werken en te worden herhaald,

bijvoorbeeld als lichaamsbeweging een prettig gevoel oplevert. Dit

gevoel is echter vaak ver te zoeken wanneer mensen beginnen met

meer bewegen, zeker bij patiénten. Dan is extrinsieke motivatie

nodig. Fysiotherapeuten kunnen extrinsieke motivatie bevorderen

door:21:394,395

+ doelen (uitkomsten) te kiezen voor therapeutische interventies,
die de patiént zelf belangrijk vindt;

+ uit te leggen welke voordelen een interventie kan opleveren;

+ in kaart te brengen welke persoonlijke of externe barriéres
meespelen en hoe deze weggenomen kunnen worden;

+ te zorgen voor voldoende steun uit de omgeving (bijvoorbeeld
van mantelzorgers of lotgenoten);

+ te zorgen voor goede begeleiding bij de training.

Bewegen in groepsverband maakt bewegen leuker doordat mensen
het gevoel krijgen ergens bij te horen. Het vergroot de motivatie
om het beweegprogramma vol te houden en geregeld naar de
lessen te komen. Tijdens de training kan de fysiotherapeut de
extrinsieke motivatie vergroten door positieve feedback over

V-19/2017

de uitvoering van de oefeningen te geven, en te zeggen dat de
geleverde inzet gezien én gewaardeerd wordt. Het opzetten van
bewegen in groepsverband wordt nader toegelicht in Addendum
Praktijk, hoofdstuk 11.

C.1.1.2 Therapietrouw op lange termijn

Een belangrijk aspect voor therapietrouw op de lange termijn

is intrinsieke motivatie. De motivatie opbrengen om de
fysiotherapeutische interventie lange tijd vol te houden, lukt
alleen als iemand echt voelt dat de inspanning voordelen oplevert,
en plezier krijgt in het bewegen.382 De fysiotherapeut helpt bij het
bepalen van de meest geschikte vorm van lichaamsbeweging en de
optimale trainingsintensiteit en -frequentie. Trainen op dat niveau
zal de intrinsieke motivatie bevorderen. Meebeslissen vergroot

het gevoel van controle over de behandeling. 0ok zelfeffectiviteit
is van invlioed op de intrinsieke motivatie. Bij een hoge mate

van zelfeffectiviteit blijkt de kans dat patiénten geregeld aan
lichaamsbeweging doen ruim twee keer zo groot als bij een lage
mate van zelfeffectiviteit, ongeacht de ernst van hun ziekte.?"

Na afloop van de behandelperiode stappen veel patiénten over

op een andere vorm van training. Ze volgen dan bijvoorbeeld een
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trainingsprogramma voor thuis, gaan oefenen met beweeggames
op bijvoorbeeld de Nintendo Wii of gaan deelnemen aan sport- en
beweegaanbod buiten de (poli)klinische setting, dat bijvoorbeeld
ook kan bestaan uit dans of tai chi. Fysiotherapie is dan gericht op
ondersteuning van deze veranderingen op lange termijn.

C.1.1.3 Scholing in zelfmanagement voor therapeut en patiént
Veel fysiotherapeuten zijn nog niet bekend met
zelfmanagementondersteuning en de daarvoor gebruikte
coachingsstrategieén, zoals motiverende gespreksvoering.

Er is gerichte voorlichting en training nodig om in deze vorm van
ondersteuning bekwaam te worden. Fysiotherapeuten kunnen bij
ParkinsonNet een cursus motiverende gespreksvoering volgen.
Deze cursus is geaccrediteerd door het KNGF (http://www.
parkinsonnet.nl/scholingen/scholingsaanbod/motiverende-
gespreksvoering). 0ok patiénten zelf kunnen baat hebben bij
training die is gericht op zelfmanagement. Zij kunnen voor
informatie over zelfmanagementcursussen, patiéntenverenigingen
en relevante internetcommunity’s, terecht bij de Parkinson
Vereniging. Een voorbeeld van zo'n training is het Europese
Patiént Educatie Programma Parkinson (PEPP). Dit is een algemeen
zelfmanagementprogramma dat patiénten met hun ziekte leert
omgaan en psychosociale ondersteuning geeft.

C.1.2  Functietraining

Het is belangrijk om patiénten te stimuleren om voldoende te

bewegen. Voor het verhogen van het niveau van lichamelijke

activiteit kan een gedragsgerichte aanpak (zoals het vergroten

van kennis over de voordelen van fysieke activiteit) of een sociale

aanpak (zoals het aanleren van bepaalde skills of het aanbieden

van faciliteiten in de omgeving) worden gebruikt. Deze blijken

zowel bij de algemene bevolking,3% als bij patiénten met de

ziekte van Parkinson te werken.39%:398 Het 5A’s-model kan gebruikt

worden om inzicht te krijgen in de knelpunten en voorkeuren

van de patiént op het gebied van lichaamsbeweging. Daarbij

gaat het bijvoorbeeld om wat de patiént in het verleden aan

lichaamsbeweging heeft gedaan, wat de patiént leuk vindt om

te doen, welke stoornissen en beperkingen in activiteiten er

zijn, welke steun de patiént krijgt uit de omgeving en welke

buurtinitiatieven er zijn op het gebied van lichaamsbeweging. Op

basis van deze informatie kan een persoonlijk, aantrekkelijk en

haalbaar trainingsprogramma worden opgesteld.

Leg patiénten uit dat het normaal is om tijdens de training

te zweten en moe te worden. Instrueer patiénten echter ook

over symptomen die aangeven dat ze de training moeten

afbreken:399:400

+ misselijkheid;

+ pijn of een drukkend gevoel op de borst die langer dan een
paar minuten aanhoudt;

+ extreme kortademigheid, bijvoorbeeld bij meer dan 0 keer
ademhalen per minuut;

+ ernstige vermoeidheid of dyspneu;

+ duizeligheid of een licht gevoel in het hoofd;

+  het gevoel hebben dat het hart soms een slag overslaat of een
slag extra maakt;

©pijn;

+ zweten zonder het warm te hebben en zonder voorafgaande
inspanning te hebben verricht;
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+ indien gemeten tijdens de training: een daling van de
systolische bloeddruk met meer dan 10 mmHg.

Deze symptomen kunnen duiden op cardiale overbelasting en zijn
aanleiding om de training te stoppen.

Voor alle patiénten bij wie fysieke activiteit wordt gestimuleerd,
geldt dat het belangrijk is om periodiek te controleren hoe het
gaat, waarbij de controlefrequentie moet afhangen van de
individuele behoeften van de patiént.*°' Bij het trainen van
functies wordt gewerkt aan de fysieke capaciteit en functionele
bewegingen. Functietraining is 'een geplande, gestructureerde en
herhaaldelijk te verrichten lichamelijke activiteit die erop gericht
is de lichamelijke conditie op peil te houden of te verbeteren'.396
Functietraining voorkomt daarnaast het ontstaan van secundaire
complicaties zoals hart- en vaatziekten,3%* en zou zelfs tot
neuroprotectie kunnen leiden. Neuroprotectie betekent letterlijk
‘bescherming van de hersenen’ en duidt op het proces dat fysieke
activiteit de verdere achteruitgang van hersencellen zou kunnen
voorkomen; meer hierover is te lezen in paragraaf A.6.2.1937195
Functietraining kan als het ware worden ‘opgewaardeerd’ naar
vaardigheidstraining, die bestaat uit het herhaaldelijk oefenen
van specifieke motorische taken.

C1.3  Vaardigheidstraining

Een fysiotherapeut kan vaardigheidstraining inzetten om specifieke

motorische vaardigheden te trainen, zodat deze vloeiender of

efficiénter verlopen. Vaardigheidstraining kan zich richten op

het verbeteren van oorspronkelijke motorische vaardigheden

of, via motorisch leren, op het aanleren van nieuwe motorische

vaardigheden. Motorisch leren wordt gedefinieerd als 'een

verzameling processen die het gevolg zijn van oefening of
ervaring en leiden tot relatief duurzame veranderingen in het
bewegingspotentieel’.4°? Bij deze processen spelen interacties
tussen de frontopariétale schors, de basale ganglia en de kleine
hersenen een rol.#03:404 Bjj het motorisch leren zijn drie fasen te
onderscheiden:

+ verwerving: in deze fase treedt gedurende meerdere oefenses-
sies een aanzienlijke verbetering op;

+ automatisering: in deze fase vraagt het aangeleerde gedrag
nog maar weinig cognitieve inspanning, wordt het gedrag in
de loop van de tijd stabiel en wordt het ongevoelig voor ver-
storing, zoals optreedt bij het doen van een dubbeltaak;

+ retentie: in deze fase kan een motorische vaardigheid ook na
lange tijd onmiddellijk worden uitgevoerd zonder dat de taak
eerst opnieuw geoefend moet worden.

Automatisering is een voorwaarde om complexe taken te kunnen
uitvoeren en te kunnen bewegen in een complexe omgeving.
Voor automatisering moeten de basale ganglia goed functioneren.
Aangezien deze gebieden bij patiénten met parkinson zijn
aangedaan, krijgen patiénten doorgaans steeds meer moeite met
deze fase in het leerproces. Toch is motorisch leren nog steeds
mogelijk, zij het in beperkte vorm.405-408 Normaal gesproken is
vaardigheidstraining nog wel zinvol, maar patiénten met de ziekte
van Parkinson zullen in vergelijking met leeftijdgenoten meer
moeten oefenen om hetzelfde resultaat te behalen. Bovendien
zullen de klinische voordelen van persoon tot persoon sterker
uiteenlopen. 23840941 Omdat de basale ganglia een cruciale rol
spelen bij de automatisering, zullen de automatiserings- en
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retentiefase bij patiénten minder goed verlopen, ook al kunnen
patiénten nog wel vrij goed nieuwe vaardigheden verwerven.406
Het vermogen om nieuwe vaardigheden te leren, kan op peil
worden gehouden door — ter compensatie van de disfunctie

van basale ganglia — andere hersenstructuren aan te spreken,
zoals de kleine hersenen.#08:412,413 \We| wordt aangenomen dat
het leervermogen afneemt naarmate de ziekte vordert. Daarom
zijn wellicht de grootste voordelen te verwachten tijdens de
beginstadia van de ziekte (stadium 2 en 3 volgens de classificatie
van Hoehn en Yahr).405-407614-416 Door rekening te houden met de
algemene principes voor motorisch leren en gebruik te maken van
externe cues, kunnen de verwerving, automatisering en retentie
geoptimaliseerd worden,88:405-407.409,417-119

C.1.3.1 Optimalisatie van het motorisch leren

Voor het veranderen van de manier waarop de patiént bepaalde
activiteiten uitvoert, wordt doorgaans een structurele, geleidelijke
aanpak geadviseerd, die gericht is op expliciet leren met
voldoende herhalingen.*5416 Een voorbeeldaanpak is opgenomen
in Addendum Praktijk hoofdstuk 10.415:416,420.421

Zelfs in de beginfase van de ziekte kan het motorisch leren echter
al verstoord zijn door aantasting van de frontale, executieve
functies. Dit heeft een negatief effect op het werkgeheugen, de
aandacht, het vermogen tot plannen, het probleemoplossend
vermogen, het vermogen tot multitasken en het in gang kunnen
zetten van handelingen.4°” 0ok angstgevoelens, depressie en
vermoeidheid zullen het motorisch leren bemoeilijken. Deze
aspecten hebben gevolgen voor de klinische praktijk. Twee
interventies voor het verbeteren van de motorische vaardigheden
en het motorisch leren bij patiénten met de ziekte van Parkinson
zijn: functionele training aan de hand van cueing (par. C.2.2) en
het trainen van dubbeltaken (par. C.2.4).406

Om de patiént bij deze trainingsvormen te helpen, kan gebruik-
gemaakt worden van actieobservatie en mentale verbeelding, en
worden aanwijzingen en feedback gegeven op de resultaten en de
uitvoering van de taak.

C.1.3.2 Actieobservatie en mentale verbeelding

Bij gezonde mensen worden gebieden in de motorische schors
niet alleen aangesproken tijdens het daadwerkelijk uitvoeren
van een beweging, maar ook wanneer zij in gedachten een
beweging oefenen (motor imagery ofwel motorische verbeelding)
of iemand anders een beweging zien maken (action observation
ofwel actieobservatie).*22"42% Djt betekent dat mensen hun
vaardigheden ook kunnen verbeteren zonder zelf de betreffende
beweging te maken, puur door zich herhaaldelijk in te beelden
dat ze een al aangeleerde beweging uitvoeren of door te kijken
naar de uitvoering van een al aangeleerde beweging. Van zowel
actieobservatie als motorische verbeelding is aangetoond dat het
een effectieve strategie is bij patiénten na een beroerte.

C.1.3.3 Aanwijzingen en feedback

Meestal wordt actieobservatie als motorische verbeelding ge-
bruikt in combinatie met daadwerkelijke, fysieke vaardigheids-
training.4?57427 De strategieén berusten grotendeels op het gegeven
dat de visuele of mentale prikkel sensorische informatie opwekt.
Aangenomen wordt dat bij deze twee strategieén dezelfde neurale
mechanismen in de spiegelneuronen betrokken zijn.*8 Spiegel-
neuronen vuren niet alleen wanneer een handeling verricht wordt,
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maar ook wanneer die handeling wordt waargenomen. Zo dragen
ze bij aan de beeldvorming van handelingen, die plaatsvindt
onder invloed van gebieden in de premotorische schors.%?9 Bij
patiénten met de ziekte van Parkinson wordt tijdens motorische
verbeelding echter andere hersenactiviteit gezien dan bij gezonde
leeftijdgenoten.*3° Daarom is het niet zeker of bovenstaande ook
geldt voor deze patiéntengroep.

C.1.p  Strategietraining

Verstoorde uitvoering van automatische bewegingen is
kenmerkend voor de ziekte van Parkinson.

Strategietraining of 'strategieén voor complexe bewegingen’
(voorheen: ‘cognitieve bewegingsstrategieén’) kunnen worden
toegepast om te compenseren voor deze verstoorde uitvoering.

De fysiotherapeut kan de patiént strategieén aanleren om een
beweging die in het dagelijks leven niet te vermijden is, toch uit
te kunnen voeren. Bekende voorbeelden van dergelijke complexe
bewegingen zijn het opstaan uit een stoel of het omrollen in bed.

C.2 Fysiotherapeutische interventies naar
behandelmodaliteit

Functietraining, vaardigheidstraining en strategietraining

kunnen afzonderlijk of gecombineerd worden toegepast middels
verschillende fysiotherapeutische interventies. Hierna wordt de
onderbouwing van elke specifieke interventie beschreven, evenals
of het gebruik van die interventie wel of niet wordt aanbevolen.
0ok wordt de behandelmodaliteit van iedere interventie vermeld.
Gedurende de afgelopen decennia is het aantal gepubliceerde
(CT's over fysiotherapie bij patiénten met de ziekte van Parkinson
enorm gegroeid. Nog steeds is over fysiotherapie bij deze populatie
echter minder bekend dan over medicamenteuze behandeling. Een
gebrek aan bewijs op dit vlak hoeft dan ook niet per se te wijzen
op een gebrek aan effect. Het kan namelijk ook simpelweg het
gevolg zijn van een gebrek aan gegevens.40!

C.2.1  Conventionele fysiotherapie (functietraining)
- Sterke aanbeveling vodr het gebruik van conventionele fysio-
therapie ter verbetering van:
- loopsnelheid;
- spierkracht;
- (het aansturen van) bewegingen (gemeten met de
UPDRS 111).
+Zwakke aanbeveling v6dr het gebruik van conventionele fysio-
therapie ter verbetering van:
- functionele bewegingen (gemeten met de TUG);
- balans (uitkomstmaat ‘vermogen’, gemeten met de BBS of
de FR-test).
+  Zwakke aanbeveling tegen het gebruik van conventionele
fysiotherapie ter verbetering van:
- pas-/staplengte;
- cadans;
- loopafstand;
- freezing (gemeten met de FOG-Q);
- draaitijd;
- balans (uitkomstmaat 'uitvoering’, gemeten met de FES of
de ABC Scale);
- valincidenten;
- niveau van lichamelijke activiteit;
- kwaliteit van leven (gemeten met de PDQ-39 of de EQ-5D).
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De aanbevelingen ten aanzien van het toepassen van conventio-
nele fysiotherapie zijn gebaseerd op 27 C((T's, waaraan in totaal 1139
patiénten met de ziekte van Parkinson meededen. De meesten van
hen zaten volgens de classificatie van Hoehn en Yahr in stadium

1 tot en met 3 (zie Addendum Evidence, appendix 17).55:58:60,61,64-
66,68,72,73,76-78,80,85,86,90,107,109-113,118,120,123,125,431 De trainingen waren

gericht op het verbeteren van functionele bewegingen, op het
verbeteren van spiervermogen of de spierkracht,’273:8513 op bewe-
gingen met een grote bewegingsuitslag (LSVT-BIG; gebaseerd op de
Lee Silverman Voice Treatment),’> of op het lopen, waarbij gebruik
werd gemaakt van nordic walking.'*” Bij de meeste ((T's vond de
training (poli)klinisch plaats, maar bij enkele CCT's trainden pa-
tiénten thuis55:58:61.80) of in een sportschool/gymzaal.96123 Bij deze
zogeheten community-based-trainingen vond doorgaans minder
begeleiding plaats en was de behandelperiode meestal langer.
Voor de loopsnelheid werd een gemiddeld verschil van +0,15 m/s
gevonden. Deze verbetering kan net het verschil betekenen tussen
niet en wel veilig een straat kunnen oversteken. Hoewel steeds een
gunstig effect op het valrisico gevonden werd, bleek het verschil
aan het einde van de behandelperiode en in week 10 tot en met
20 van de follow-upperiode niet significant te zijn.58:80

C.2.1.1 Invulling van de training

Patiénten maken tragere bewegingen en kleinere bewegingsuit-
slagen. Deze problemen worden aangepakt door te oefenen met
het maken van snelle bewegingen en bewegingen met een grote
bewegingsuitslag.208:405.432-436 0ok is de proprioceptie bij veel
patiénten verstoord, net als de daarmee samenhangende tactiele
en haptische functies.?#3 Daarom is het belangrijk om te werken
aan de aandacht en gebruik te maken van augmented feedback,
waarbij de patiént tijdens een oefening onmiddellijke feedback
krijgt over de uitvoering ervan.406

Valtraining, waarbij patiénten bijvoorbeeld leren hoe ze moeten
vallen, wordt al op grote schaal aangeboden. Er is echter nog geen
CCT gepubliceerd waarbij de werkzaamheid van deze interventie
werd onderzocht bij deze patiéntengroep. Aangezien de houding
en de evenwichtsreacties bij patiénten fundamenteel veranderd
zijn, verwacht de werkgroep dat valtraining niet nuttig zal zijn en
misschien zelfs een nadelig effect kan hebben.

Sommige patiénten krijgen vanwege medicatiegebruik bijwerkin-
gen die de kans op vallen vergroten, zoals visuele hallucinaties en
orthostatische hypotensie.®3%438 Adviseer deze patiénten hun
neuroloog te waarschuwen; deze kan bekijken of aanpassing

van de medicatie de bijwerkingen kan verminderen. Door
orthostatische hypotensie kan de patiént licht in het hoofd
worden of flauwvallen. Dit kan gebeuren bij het gaan staan of

na inspanning, maar ook wanneer de patiént te lang achtereen
heeft gestaan. Actieve bewegingsstrategieén die orthostatische
hypotensie kunnen helpen voorkomen, zijn op de tenen lopen,
met de benen over elkaar gaan zitten, voorover buigen en knie-
buigingen (squats) doen.439

Hulpmiddelen als een wandelstok, een rollator, nordicwalking-
stokken of een elektrische fiets kunnen patiénten stimuleren om
meer te bewegen en ervoor zorgen dat zij zich onafhankelijker en
veiliger voelen. Loophulpmiddelen kunnen het lopen echter ook
ingewikkelder maken, aangezien het gebruik van een loophulp-
middel tijdens het lopen eigenlijk een dubbeltaak is. Bovendien
kan onjuist gebruik van loophulpmiddelen voor een slechtere hou-
ding zorgen. Vanuit veiligheidsoverwegingen wordt het gebruik van
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een gewoon looprek afgeraden voor patiénten die soms last heb-
ben van freezing.**° Voor deze patiénten is het beter om een rol-
lator te gebruiken met drukremmen, die automatisch geactiveerd
worden wanneer op het frame wordt geleund. Voor patiénten die
baat hebben bij visuele cues, zijn er ook rollators die een laserlijn
op de vloer kunnen projecteren, waar de gebruiker dan overheen
kan stappen. Bij een patiént die heel veel moeite heeft om het
evenwicht te bewaren, dient gebruik van een rolstoel te worden
aangeraden. Een hoog valrisico vergroot namelijk ook de kans op
comorbiditeiten. Een ergotherapeut of revalidatiearts licht pa-
tiénten vaak voor over de mogelijkheden tot het aanschaffen van
(loop)hulpmiddelen. Een fysiotherapeut kan de patiént vervolgens
(eventueel in samenspraak met ergotherapeut) begeleiden bij het
op een goede manier gebruiken van het hulpmiddel.

Afgezien van de 27 C(T's waarop de aanbevelingen van de werk-
groep zijn gebaseerd, werden er ook enkele C(T's gevonden waarin
verschillende vormen van conventionele fysiotherapie met elkaar
vergeleken werden. Elk van de onderstaande resultaten is slechts
op een enkele CCT gebaseerd.

Een positief resultaat werd gevonden voor:

- een hoofdzakelijk op balans gerichte interventie (d.m.v. ex-
terne balansverstoring en lastige destabiliserende oefeningen)
ten opzichte van hoofdzakelijk op bewegingsuitslag gerichte
conventionele fysiotherapie: wel een positieve mean difference
op de BBS, maar niet op de ABC Scale;"®

+ op freezing gerichte conventionele fysiotherapie mét ten
opzichte van zdnder toevoeging van actieobservatie: wel een
positieve mean difference op de FOGQ, maar niet op de TUG en
de BBS;"3

- gedwongen ten opzichte van vrijwillige functietraining (waarbij
de gedwongen training bestond uit 30% meer omwentelingen
per minuut op een hometrainer, bij een vergelijkbare hartslag):
een positieve mean difference op de UPDRS I11.108

Er werd geen verschil gevonden voor:

+ conventionele fysiotherapie ten opzichte van balanstraining
met Wii Fit-games met feedback of cognitieve stimulatie, op de
BBS;105

+op lopen en kracht gerichte conventionele fysiotherapie mét
ten opzichte van zonder extra aandacht voor sensorische
feedback tijdens de training (d.w.z. lampen uit, ogen dicht en
instructies waarmee de aandacht gevestigd werd op senso-
rische feedback), op loopsnelheid, staplengte, de TUG en de
UPDRS I1I;m0

+ conventionele fysiotherapie met toevoeging van mentaal oefe-
nen ten opzichte van ontspanning, op loopsnelheid en de TUG;>°

+ nordic walking ten opzichte van gewone looptraining (beide
met speciale aandacht voor het maken van grote bewegingen
en bergopwaarts lopen), op de UPDRS Il en loopsnelheid;"°7

+ fysiotherapie in het water ten opzichte van fysiotherapie ‘op
het droge’, op de BBS, de FR-Test, de TUG, omdraaitijd en
gangpatroon.'?

Onder ouderen bleken op functionele taken gerichte oefeningen
een groter effect op de uitvoering van functionele taken te hebben
dan weerstandsoefeningen, hoewel het effect op de kracht voor
beide soorten oefeningen vergelijkbaar was. 44442
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Voor functietraining gelden de volgende algemeen aanvaarde

aanbevelingen:

+ eerst oefeningen voor grote spiergroepen doen en pas daarna
oefeningen voor kleine spiergroepen;

+ eerst oefeningen voor meerdere gewrichten tegelijk doen en
pas daarna oefeningen voor een afzonderlijk gewricht, en

+ eerst de oefeningen met de hoogste intensiteit doen en pas
daarna oefeningen met een lagere intensiteit.443

C.2.1.2 Individueel trainen of in een groep

Een fysiotherapeut maakt de keus tussen individuele fysiotherapie
en fysiotherapie in groepsverband, gebaseerd op behandeldoelen,
mogelijkheden, motivatie en voorkeuren van de patiént, maar ook
op externe factoren, zoals de beschikbaarheid van groepslessen.
In groepsverband kan gewerkt worden aan preventie en aan het
verbeteren van de fysieke capaciteit en functionele bewegingen in
algemene zin.

0ok vaardigheidstraining kan overwogen worden om meer
vertrouwen te geven in bewegen of om te leren van andere
patiénten. Daarnaast geeft bewegen in groepsverband vaak extra
plezier (zie Addendum Praktijk, hoofdstuk 11). De groepsgrootte
wordt bepaald door het functioneren van de individuele patiénten
en de persoonlijke behandeldoelen. Kies voor individuele
begeleiding wanneer persoonlijke instructie en aandacht nodig is
en zo min mogelijk afleiding uit de omgeving gewenst is.

C.2.1.3 Intensiteit van de training

Het is niet precies bekend wat de optimale frequentie, duur en
intensiteit zijn van interventies die gericht zijn op functietraining
voor patiénten in de verschillende ziektestadia.“4*445 Waarschijn-
lijk zullen deze ook nooit helemaal duidelijk worden, omdat de
beperkingen in activiteiten en de mogelijkheden en voorkeuren
van patiénten zo sterk uiteenlopen. Het advies van de werkgroep
op dit punt is gebaseerd op de intensiteit van de geanalyseerde
CCT's, waarbij ook rekening is gehouden met de mogelijkheden
en voorwaarden voor motorisch leren. De grootste verbetering
van de kwaliteit van leven werd gezien bij CCT's waarbij een lange
trainingsduur>> of een korte trainingsduur met hoge intensiteit”
werd onderzocht. Voor die (CT's werd op de PDQ-39 een gemiddeld
verschil van meer dan 5,6 gevonden.

De grootste verbetering van de loopafstand werd gezien bij inter-
venties die gebruikmaakten van progressieve krachttraining met
hoge intensiteit.”2"3 Vermoedelijk zijn de effecten dosisafhanke-
lijk, waarbij training op een hogere metabole equivalent (MET-
waarde) of een hoger percentage van de maximale hartslag een
grotere verbetering oplevert.”® Het is een bekend gegeven dat de
intensiteit van functietraining doorgaans ondergedoseerd wordt,
zelfs bij CCT's. Daarom adviseert de werkgroep om eerst de MET-
waarde voor de gekozen oefeningen te schatten, bijvoorbeeld aan
de hand van het Compendium of physical activity,*¢ en vervolgens
tijdens de training met behulp van de Borgschaal 6-20338 de erva-
ren inspanning in kaart te brengen.

Bij training die is gericht op de fysieke capaciteit wordt gestreefd
naar een matige tot hoge intensiteit, waarbij uiteraard wel reke-
ning moet worden gehouden met veiligheidsoverwegingen, denk
aan risicofactoren, zoals bij het gebruik van bétablokkers.55:73:447
Training die zich specifiek richt op spierkracht en -vermogen,
ongeacht of het daarbij om concentrische of excentrische
contracties gaat, kan verzwaard worden door de belasting, de
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snelheid en het aantal herhalingen op te voeren.55:73:443.445,448
Cardiotraining kan verzwaard worden door de trainingsduur te
verlengen of door te trainen op een hoger percentage van de
maximale hartslag.**8 Patiénten met parkinson bereiken sneller
hun V0,-max dan gezonde leeftijdgenoten. Toch kan ook bij
deze patiénten de training gewoon worden verzwaard om de
fysieke capaciteit verder te verbeteren, tenzij er sprake is van
ernstige mentale stoornissen, zoals cognitieve, aandachts-,
persoonlijkheids- of angststoornissen.

C.2.1.4 Begeleiding en therapietrouw

Training onder begeleiding heeft meer effect dan het op eigen
gelegenheid thuis doen van oefeningen.’6™ Bij de geanalyseerde
(CT's bleken interventies in een sportschool/gymzaal96.23

minder effect op de loopafstand te hebben dan interventies die
plaatsvonden in de eerstelijnssetting.”2" Het gemiddelde
verschil wat betreft de loopafstand was bij deze interventievormen
respectievelijk 5,4 en 34,0 meter. Hierbij moet wel worden
opgemerkt dat de therapietrouw bij zulke kortdurende intensief
begeleide interventies wel heel goed is, maar hoogstwaarschijnlijk
na verloop van tijd zal verslechteren.397 Dat kan verklaren

waarom onder ouderen de therapietrouw bij thuis uit te voeren
trainingsprogramma's beter is dan bij trainingsprogramma's in
een (poli)klinische setting.*#9 Bij patiénten bleek het positieve
effect van thuis gevolgde programma's bovendien langer stand te
houden dan het positieve effect van programma's in de (poli)-
klinische setting.397 Er zijn manieren om de therapietrouw te
verbeteren, bijvoorbeeld door gezamenlijk de behandeldoelen

te bepalen, gebruik te maken van het Logboek bewegen, het
trainingsprogramma af te stemmen op de persoonlijke behoeften
en voorkeuren, en periodiek te controleren hoe het gaat.397

Op basis van het voorgaande en rekening houdend met de
kostenoverwegingen adviseert de werkgroep om de begeleide
training geleidelijk af te bouwen en de onbegeleide training
geleidelijk op te voeren, en daarbij de patiénten te helpen bij hun
zelfmanagement.

C.2.1.5 Veiligheid

Patiénten met de ziekte van Parkinson bereiken sneller hun
V0,-max dan gezonde leeftijdgenoten.45°:451 Dit moet ze er echter
niet van weerhouden om aan lichaamsbeweging te doen. Een
bijkomend probleem is dat mogelijk wel 50% van de patiénten bij
niet-maximale inspanning een ontoereikende hartslagverhoging
heeft. Dit wordt waarschijnlijk veroorzaakt door cardiale
sympathische denervatie, die leidt tot autonome disfunctie.
Daarom dienen patiénten eerst te worden gescreend. Hierbij
moeten hun beperkingen op het gebied van lichaamsbeweging

in kaart worden gebracht. Dit geldt in het bijzonder voor
patiénten die bétablokkers gebruiken, aangezien deze middelen
de lichamelijke activiteit verder kunnen beperken. De intensiteit
van de training moet op individuele basis worden bepaald. Een
trainingsprogramma dat patiénten thuis kunnen volgen, dient ook
rekening te houden met hoe goed de betreffende persoon zijn of
haar evenwicht kan bewaren. Bij geen van de ((T's werd na de
fysiotherapeutische interventie een hogere valincidentie gemeld,
hoewel een toename vanwege de toegenomen mobiliteit eigenlijk
te verwachten zou zijn.%?

Bij slechts één CCT werd door inspanning veroorzaakte hypotensie
gemeld. De hypotensie ontstond nadat deelnemers zich intensief
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hadden ingespannen door bij warm weer bergopwaarts te lopen.
Deze patiénten herstelden echter binnen 10 minuten nadat zij wat
gedronken hadden.'o?

Op basis van bovenstaande concludeert de werkgroep dat
conventionele fysiotherapie een veilige interventie is, vooral
wanneer bij de invulling van de interventie rekening wordt
gehouden met de stoornissen en beperkingen in activiteiten
waarmee de betreffende patiént te kampen heeft.

(.2.2 Cueing (strategietraining)
+  Sterke aanbeveling véér het gebruik van cueing bij het lopen
ter verbetering van:
- loopsnelheid.
+ Zwakke aanbeveling védr het gebruik van cueing bij het lopen
ter verbetering van:
- staplengte;
- balans bij het lopen (uitkomstmaat ‘vermogen’, gemeten
met de DGI);
- (aansturen van) bewegingen (gemeten met de UPDRS llI);
- freezing (gemeten met de FOG-0Q).
- Zwakke aanbeveling vodr het gebruik van cueing bij transfers
ter verbetering van:
- functionele bewegingen (gemeten met de FTSTS);
+  Zwakke aanbeveling tegen het gebruik van cueing bij het lopen
ter verbetering van:
- schredelengte;
- cadans;
- functionele bewegingen (gemeten met de TUG);
- balans bij stilstaan (uitkomstmaat 'vermogen’, gemeten
met de FR-Test);
- balans (uitkomstmaat ‘uitvoering', gemeten met de FES of
ABCQ);
- kwaliteit van leven (gemeten met de PDQ-39).

De aanbevelingen ten aanzien van het toepassen van cueing zijn
gebaseerd op negen ((T's, waaraan in totaal 378 patiénten met
de ziekte van Parkinson meededen. De meesten van hen zaten
volgens de classificatie van Hoehn en Yahr in stadium 2 tot en

met 4 van de ziekte (zie Addendum Evidence, appendix 17).56:6%
87,94,95,99.102115119 Do jnterventie vond bij de meeste ((T's plaats in
de (poli)klinische setting, en bij één (CT, het grootste (n = 153),

in en om het huis van de deelnemers.'? Bij alle ((T's werden
auditieve cues gebruikt en bij de meeste tevens visuele cues. Bij
één (CT werd gekeken naar het effect van cues bij de transfer van
zitten naar staan.% Het effect van cueing leek specifiek te zijn.
Wanneer de cueingstrategieén gericht waren op verbetering van
het lopen, bleken bijvoorbeeld de arm- en handvaardigheid niet
te verbeteren.’® Wel bleken de effecten door te werken in het
lopen zonder cues.*06

Cueing bleek een gunstig effect te hebben op freezing, voor het
meten waarvan in dit onderzoek de FOG-Q als meetinstrument
werd gebruikt. Wel viel de waarde 0 binnen het betrouwbaar-
heidsinterval van dit effect. Bij een subanalyse waarbij uitsluitend
gekeken werd naar deelnemers met freezing (63 van de 153 ((T-
deelnemers), werd op de FOG-Q wel een significante vermindering
van freezing gevonden, namelijk van 5,5%.'°?

Voor de loopsnelheid werd een gemiddeld verschil van 0,07 m/s
gevonden. Deze verbetering kan net het verschil betekenen tussen
niet en wel veilig een straat kunnen oversteken. Bij het merendeel
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van de ((T's werd alleen aan het eind van de behandelperiode het
effect beoordeeld. Bij het enige grootschalige onderzoek waarbij
ook zes weken na de behandelperiode het effect beoordeeld werd,
bleek het effect dat onmiddellijk na de training gemeten was, na
de behandelperiode af te zwakken. Deze bevinding benadrukt de
noodzaak van permanent gebruik van cueinghulpmiddelen en
geregelde herhalingssessies.'? Het trainen van cueingstrategieén
in de thuisomgeving van patiénten lijkt een veilige en geschikte
interventie te zijn.'°? Alleen zal niet elke fysiotherapeut
thuisbehandeling aanbieden.

C.2.2.1 Waarom cues en aandachtsstrategieén?

De disfunctie van de basale ganglia belemmert de interne
aansturing die nodig is voor het timen en doseren van
automatische en herhaalde bewegingen. Externe cues en
aandachtsstrategieén kunnen gebruikt worden ter compensatie
van deze verminderde interne aansturing. Externe cues worden
omschreven als temporele of spatiéle externe prikkels die in
verband worden gebracht met de initiatie en voortzetting van

een motorische activiteit (lopen).'2 De cues kunnen visueel zijn,
gericht op het bewerkstelligen van een bewegingsuitslag, of
auditief of tactiel (al wordt deze laatste vorm maar sporadisch
toegepast), gericht op het bewerkstelligen van een ritme.453 Bij
het gebruik van cues wordt voor het aansturen van de bewegingen
een groter beroep gedaan op de premotorische en pariétale schors
en de kleine hersenen.“" In de gevorderde stadia van de ziekte
van Parkinson zullen ook de aandacht en executieve functies
beperkt zijn, en kunnen deze het gebrek aan automatisering

bij het lopen niet meer compenseren.’s? 0ok dan kunnen cues
uitkomst bieden. Ze kunnen dan namelijk helpen om gericht de
aandacht op iets te vestigen, zodat de patiént daarvoor minder
afhankelijk wordt van de interne aansturing.#55456 Vooral bij het
uitvoeren van complexere taken kunnen cues handig zijn om

de aandacht op een specifieke bezigheid te richten. Ze kunnen
daarom gebruikt worden om de aandacht bij het lopen te
houden.*53 0p deze manier kunnen auditieve cues zelfs tijdens
het uitvoeren van dubbeltaken het lopen verbeteren.45%458 Njet
alle patiénten hebben echter baat bij cueing. Het is nog niet
duidelijk vastgesteld welke patiénten wel en welke niet profiteren
van cueingstrategieén. Of een patiént baat heeft bij cues zal al na
een enkele trainingssessie duidelijk worden. Zelfs bij patiénten
met een lichte cognitieve beperking, kan cueing helpen om de
loopsnelheid en schredelengte te verbeteren. Niet alleen wanneer
het lopen als enige taak wordt uitgevoerd, maar ook bij het lopen
als onderdeel van dubbeltaken kan cueing behulpzaam zijn.*9
Aandachtsstrategieén staan los van cueing. Deze komen namelijk
vanuit de patiént zelf en zorgen voor een interne focus op de
beweging die wordt uitgevoerd. Bij aandachtsstrategieén worden
de executieve processen aangesproken, waarbij prefrontale en
frontale banen worden gebruikt. Daarom doen ze wellicht een
groter beroep op de aandacht van de patiént dan de strategieén
die van buitenaf komen.46°

In veel gevallen wordt een combinatie van aandachtsstrategieén
en cueing gebruikt. Zowel aandachtsstrategieén als cueing kunnen
eenmalig worden toegepast, om de beweging in gang te zetten,
maar ook continu, om freezing tijdens het bewegen te voorkomen.
0ok tijdens functietraining kunnen cues zinvol zijn. Ze kunnen dan
gebruikt worden om de kwaliteit van de beweging te verbeteren.
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C.2.2.2 Keuze van de juiste cue

Hoe goed een cue werkt, is patiént- en contextgebonden.
Bovendien kan de voorkeur voor de te gebruiken cue van persoon
tot persoon verschillen. De meeste patiénten blijken echter liever
een auditieve cue te gebruiken dan een visuele cue in de vorm
van een knipperend lichtje dat wordt opgewekt in een speciale
bril.’12 Het belangrijkste is dat de gebruikte cue voor de patiént zelf
betekenis heeft. Het is aan de fysiotherapeuten om verschillende
cues te proberen en te achterhalen welke het beste werkt. Daarbij
wordt eerst gekeken naar de ervaring en voorkeuren van de
patiént op het gebied van cueing. Cues die de patiént zelf heeft
bedacht, kunnen mogelijk bijgeschaafd worden of op een betere
manier worden toegepast. Zelfs binnen een specifieke vorm van
cueing, zoals een visuele cue, is vaak nog verbeteringen mogelijk.
Soms is er bijvoorbeeld een verschil tussen tweedimensionale
visuele cues (zoals lijnen van gekleurde tape op de vloer) of
driedimensionale visuele cues (zoals dunne stokken). Freezing
kan voorkomen worden door cues voor het stabiliseren van de
frequentie te combineren met individuele aandachtsstrategieén
en de instructie om grote stappen te nemen (deze instructie kan
met visuele cues worden ondersteund).*53 Voor het verbeteren van
omdraaien binnenshuis, bijvoorbeeld in het toilet, kan auditieve
cueing gecombineerd worden met lijnmarkeringen op de vloer
(visuele cues).*6° Bij geen van de C(T's werd gekeken naar het
effect van cueing op het nemen van de eerste stap. Visuele cues
in de vorm van dwarse lijnen op de vlioer*®' en tactiele cues462
kunnen leiden tot een hogere aanvangssnelheid bij het lopen.
Daarnaast blijken visuele (doel)cues te helpen bij het in gang
zetten van (hand)bewegingen.%3 Hetzelfde geldt voor de instructie
om een grote stap te nemen (of aan het nemen van een grote
stap te denken).46° Voor het oefenen met auditieve cues is een
metronoom een handig hulpmiddel. Muziek kan echter geschikter
zijn om patiénten te motiveren om cueing te blijven gebruiken.
Er zijn gratis smartphone-apps te downloaden met auditieve
cues (muziek of het tikken van een metronoom). Daarbij kan de
cueingfrequentie eenvoudig worden aangepast.

C.2.2.3 Cueingfrequentie

Tijdens de behandeling moet worden nagegaan wat de beste
cueingfrequentie is. Deze zal afhangen van de uit te voeren
activiteit en van de context waarin de cues gebruikt worden.

Bij ritmisch herhaalde auditieve cues zal bijvoorbeeld meestal
voor het lopen binnenshuis (zoals lopen van het toilet naar de
keuken) een lagere frequentie worden gebruikt dan voor het
lopen buitenshuis (zoals naar de supermarkt lopen). Om de meest
geschikte frequentie te kunnen bepalen, wordt eerst bekeken wat
de beginfrequentie is. Dit is de frequentie in de uitgangssituatie
bij het lopen op een prettig (of hoog) tempo. Hiervoor wordt de
6MINWT of de 10MLT gebruikt. Bij het lopen van langere afstanden,
met name buitenshuis, verbetert de loopsnelheid het meest bij
een cueingfrequentie die maximaal 10% boven de beginfrequentie
ligt. Voor het verbeteren van de stabiliteit bij het lopen tijdens
functionele en complexe activiteiten, met name binnenshuis, is
een cueingfrequentie die maximaal 15% onder de beginfrequentie
ligt het meest geschikt.*6° Een cueingfrequentie die hoger is dan
de beginfrequentie, kan echter freezing uitlokken bij patiénten die
daar gevoelig voor zijn.4%* Bovendien hebben cues bij patiénten
met freezing mogelijk minder effect, vanwege het ernstig
verstoorde ritmische bewegingsverloop.4>3
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C.2.3 DansP (functietraining)
+  Sterke aanbeveling véor het gebruik van dans ter verbetering
van:
- functionele bewegingen (gemeten met de TUG, alleen voor
de tango);

- balans (uitkomstmaat 'vermogen’, gemeten met de BBS of
de Mini-BESTest).

De aanbevelingen ten aanzien van het toepassen van dans zijn
gebaseerd op drie ((T's, waaraan in totaal 119 patiénten met de
ziekte van Parkinson meededen. De meesten van hen zaten vol-
gens de classificatie van Hoehn en Yahr in stadium 1 tot en met 4
van de ziekte (zie Addendum Evidence, appendix 17).74:8184

Het grootschaligste CCT werd uitgevoerd in een community-based
setting.49 Bij alle C(T's werd gekeken naar het effect van tangoles-
sen van 60 minuten die tweemaal per week gegeven werden.

De totale interventieperiode varieerde van 10 tot 52 weken. Bij het
52 weken durende CCT waren veel van de deelnemers voortijdig
met de tangolessen gestopt. Na drie maanden was 20% al gestopt
en na twaalf maanden 50%.™ Om deze reden en om een goede
vergelijking met de andere (CT's mogelijk te maken, werden de
resultaten uit week 12 gebruikt voor de meta-analyses van alle
onderzoeken samen. Bij geen van de (CT's werden de deelnemers
opgevolgd nadat zij al hun danslessen hadden afgerond. Het is
mogelijk dat langdurige therapietrouw simpelweg niet haalbaar is
bij op dans gebaseerde interventies.™

Dans wordt steeds populairder als een aanvullende vorm van func-
tietraining voor patiénten en wordt door veel parkinsonverenigin-
gen aanbevolen. Tangolessen worden het meest toegepast, maar
er zijn ook patiénten die lessen in stijldansen, lerse volksdans

of salsadansen volgen. Tijdens danslessen wordt in veel geval-

len direct gewerkt aan het lopen onder omstandigheden die vaak
freezing uitlokken.™ Het ritme van de muziek is een externe prikkel
die als een auditieve cue kan worden opgevat. Dansen is een
ingewikkelde vorm van multitasken. Bij dansles leren deelnemers
steeds complexer wordende motorische vaardigheden. Dit maakt
dansen een interventievorm die zowel lichamelijk als cognitief
uitdagend is.™ Deze interventievorm wordt gebruikt om het lopen,
de balans en de stemming te verbeteren.4%5 In een ander (T
werden tangolessen met partner vergeleken met tangolessen
zonder partner. De danspartners van de deelnemers hadden zelf
niet de ziekte van Parkinson. Hier werden vergelijkbare effecten
gevonden op de BBS, de TUG, het gangpatroon, de cadans en de
schredelengte (voor elk effect viel 0 binnen het betrouwbaar-
heidsinterval). Wel gaven deelnemers uit de groep met partner
aan meer plezier in het dansen te hebben en extra graag te willen
doorgaan met de lessen.83 Bij tangodansen is de kans op vallen
groter dan bij andere dansen, omdat bij de tango achteruit gestapt
moet worden. Daarom raadt de werkgroep aan om zorgvuldig

te selecteren welke patiénten voor tangolessen in aanmerking
komen en ook om, indien nodig, de inhoud van de lessen af te

b Hoewel dans niet primair tot de basisopleiding van de fysiotherapeut
behoort, heeft deze interventie positieve effecten laten zien op speci-
fieke fysiotherapeutische aandachtsgebieden. Specifieke bewegings-
vormen die gebruikt worden bij dans passen wel degelijk binnen het
domein van de fysiotherapie. Echter, de algemene stelregel ‘onbekend is
onbekwaam is onbevoegd' is hier van toepassing.
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stemmen op de stoornissen en beperkingen in activiteiten van de
deelnemers. Set dancing, een lerse volksdans, lijkt een veilige en
geschikte interventievorm te zijn.466

C.2.4 Dubbeltaaktraining (vaardigheidstraining)
Ten tijde van het ontwikkelen van deze richtlijn liepen er twee
(CT's naar het trainen van dubbeltaken;46%468 de uitkomsten daar-
van zijn nog niet in deze richtlijn verwerkt. Bij laboratoriumonder-
zoek bleek echter dat patiénten zonder cognitieve beperkingen na
instructie prioriteit kunnen geven aan het lopen en de aandacht
die ze schenken aan een gelijktijdig uitgevoerde cognitieve taak
kunnen beperken.102:469-472 Deze bevinding is van groot belang,
aangezien in het dagelijks leven dubbeltaken moeilijk te vermijden
zijn. Laboratoriumonderzoek heeft daarnaast aangetoond dat de
manier van lopen tijdens het doen van een dubbeltaak te verbe-
teren is. Er werd verbetering gezien na het trainen van de manier
van lopen tijdens het doen van een dubbeltaak met behulp van
visuele cueing,¥3:47 na loopbandtraining met virtuele obstakels“>
en bij gebruik van een aandachtsstrategie (patiénten erop laten
letten grote stappen te nemen), die al dan niet gecombineerd
werd met auditieve cueing.4®
Bij het trainen van de manier van lopen tijdens het doen van een
dubbeltaak is het de bedoeling dat de patiént probeert om, met
behulp van visuele of auditieve cues, de loopsnelheid en stap-
lengte te verbeteren, terwijl tegelijkertijd verschillende motorisch
of cognitief uitdagende taken worden verricht.467468 De moeilijk-
heidsgraad van zowel de looptaak als de dubbeltaak kan geleide-
lijk worden opgevoerd.
Een aantal cognitieve taken kunnen bij ouderen het gangpatroon
verstoren, 468 namelijk:
- taken die zijn gericht op fluency;
- onderscheidings- en beslistaken;
- taken die het werkgeheugen aanspreken;
- taken die zijn gericht op het mentaal bijhouden van ontvangen
informatie (tracking);
- taken die zijn gericht op de reactiesnelheid.

Voorbeelden van functionele dubbeltaken zijn: al lopend aan

de patiént vragen om een bepaalde route te beschrijven of de
patiént laten vertellen over het weekend daarvoor, de patiént
een dienblad met volle glazen (water) laten dragen, de patiént al
lopend knoopjes dicht laten doen of iets op laten rapen.468

(.2.5 Loopbandtraining (functietraining)

- Sterke aanbeveling vodr het gebruik van loopbandtraining ter
verbetering van:
- loopsnelheid en schredelengte.¢

+ Zwakke aanbeveling v66r het gebruik van loopbandtraining ter
verbetering van:
- loopafstand en balans (uitkomstmaat ‘vermogen’, gemeten

met de BBS).

De aanbevelingen ten aanzien van het toepassen van loopband-
training zijn gebaseerd op 11 ((T's, waaraan in totaal 259 patiénten
met de ziekte van Parkinson meededen. De meesten van hen zaten
volgens de classificatie van Hoehn en Yahr in stadium 1 tot en met 3
(zie Addendum Evidence, appendix 17).62:63,78.79,91,97.98,104,106 124
Loopbandtraining kan deel uitmaken van conventionele fysiothe-
rapie, maar wordt buiten de (poli)klinische setting ook aangebo-
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den als een opzichzelfstaande interventie. Bij de meeste ((T's vond
de loopbandtraining (poli)klinisch plaats, volledig begeleid en met
gebruik van een boven de loopband bevestigd harnas voor extra
veiligheid. Bij deze ((T's bleek loopbandtraining een veilige en
geschikte interventie te zijn voor patiénten die cognitief en licha-
melijk in staat zijn om een loopband te gebruiken, die de nood-
zakelijke veiligheidsmaatregelen kunnen begrijpen en toepassen
en tevens voldoende begeleiding krijgen.*%:478 \iolgens één (T is
voor patiénten die gedurende het voorafgaande jaar maximaal één
valincident en geen houdingsinstabiliteit of freezing hadden, thuis
gevolgde loopbandtraining zonder begeleiding of gebruik van een
veiligheidsharnas ook een veilige interventie.®3 Algemene veilig-
heidsoverwegingen bij functietraining (conventionele fysiothera-
pie) zijn te vinden in paragraaf C.4.1.

Uit een studie naar het effect van thuis gevolgde loopbandtraining
bleek dat het veilig was om dubbeltaken toe te voegen.63 Over het
gebruik van gewichtsondersteuning of een toegevoegd gewicht

bij loopbandtraining kan geen oordeel gegeven worden, omdat

er slechts één enkel kleinschalig onderzoek daarnaar gekeken
heeft."' Een punt van aandacht is dat niet alle fysiotherapeuten
en patiénten over een loopband beschikken. Bovendien zijn er
patiénten die het eng vinden om op een loopband te lopen.

Zoals bekend maken patiénten tragere bewegingen en kleinere
bewegingsuitslagen. Dit kan worden ondervangen door op de
loopband te oefenen met een hoog looptempo en door grote
stappen te maken.208:405.432-436

De proprioceptie is bij veel patiénten verstoord, net als de daarmee
samenhangende tactiele en haptische functies.3> Daarom is het
belangrijk om te werken aan de aandacht en gebruik te maken
van augmented feedback, waarbij de patiént tijdens een oefening
onmiddellijke feedback krijgt over de uitvoering ervan.406

(.2.6 Strategie€n voor complexe bewegingen (strategietraining)
- Sterke aanbeveling vodr gebruik van strategieén voor complexe
bewegingen ter verbetering van:
- functionele bewegingen (gemeten met de M-PAS).
+ Zwakke aanbeveling voér gebruik van strategieén voor com-
plexe bewegingen ter verbetering van:
- schredelengte en patiéntspecifiek behandeleffect.
+ Zwakke aanbeveling tegen gebruik van strategieén voor com-
plexe bewegingen ter verbetering van:
- loopsnelheid;
- staplengte;
- cadans;
- (aansturen van) bewegingen (gemeten met de UPDRS ).

De aanbevelingen voor het toepassen van strategieén voor
complexe bewegingen zijn gebaseerd op zes C(T's, waaraan in
totaal 210 patiénten met de ziekte van Parkinson meededen. De
meesten van hen zaten volgens de classificatie van Hoehn en
Yahr in stadium 1 tot en met 4 (zie Addendum Evidence, appendix
17).88:89,99-101117 Bjj twee van de zes ((T's vond de interventie bij
de deelnemers thuis plaats.'""” De duur en frequentie van de
behandelingen varieerden van een intensieve behandelperiode
van twee weken met daarin 16 sessies van elk 45 minuten'° tot

¢ Schredelengte = de afstand tussen de hielcontacten van hetzelfde been,
in opeenvolgende posities.
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een periode van één jaar met behandelsessies van 60 minuten,
waarvan de frequentie geleidelijk werd afgebouwd. In het laatste
geval vond in de eerste behandelmaand één sessie per week
plaats, werd vervolgens overgegaan op twee maanden lang

één sessie per twee weken, en vonden er in de resterende 40
weken in totaal 10 tot 20 sessies plaats.88 Bij het aanleren van
strategieén voor complexe bewegingen worden dezelfde duur en
frequentie gebruikt als bij het aanleren van cueing, omdat beide
strategieén vaak samen worden toegepast. Gebruik van deze
bewegingsstrategieén resulteerde bij patiénten niet in gevaarlijk
gedrag of valincidenten.%52 Het is dus een veilige interventie. De
effecten waren afhankelijk van de setting (22% effect voor training
thuis en 9% voor training in de (poli)klinische setting),'' maar
ook van de uit te voeren activiteit.88 Niet elke fysiotherapeut heeft
behandeling aan huis in het zorgaanbod.

Bij één ((T bleek het effect drie maanden na afronding van de
thuis uitgevoerde training wel te zijn afgenomen (met ongeveer
50%), maar waren de scores desondanks nog steeds significant
beter dan véor de behandeling.' Bij een ander (CT bleek de
controlegroep tijdens de follow-upperiode achteruit te gaan,
terwijl patiénten uit de interventiegroep in die periode doorgaans
nog steeds verbeterden. Bij de interventiegroep liet de tijd voor de
Sit-to-standtest in week 4 een afname van 14% zien, en in week 12
een afname van 32%."7

Het toepassen van cues bij complexe bewegingen

Bij strategie€n voor complexe bewegingen wordt de uit te voeren
taak opgesplitst in eenvoudige bewegingsonderdelen. Deze
onderdelen worden dan in een vaste volgorde uitgevoerd, onder
bewuste aansturing. Zo nodig kunnen daarbij externe cues worden
gebruikt ter ondersteuning. Complexe (automatische) activiteiten
vereisen dan zo min mogelijk dubbeltaken.3788.208.223 Strategieén
voor complexe bewegingen werken goed. Een mogelijke
neuroanatomische verklaring hiervoor is dat de visuele schors bij
gebruik van deze strategieén de motorische banen kan bereiken
via indirecte projecties waarbij de kleine hersenen betrokken zijn,
waarmee de basale ganglia omzeild kunnen worden.

Strategieén worden gestructureerd en stapsgewijs geselecteerd

en getraind. Mentale of motorische verbeelding maakt ook

deel uit van de training. Als de patiént dat goed vindt, kan de
mantelzorger bij de training betrokken worden. Hoeveel en

welke bewegingsonderdelen geoefend worden, kan per patiént
verschillen, net als de volgorde van de stappen. De mogelijkheden
van de patiént bepalen aan hoeveel bewegingsonderdelen tegelijk
gewerkt kan worden. Taakgerichte training van functionele,
alledaagse taken geeft het beste resultaat.208

De (Engelstalige) website van de Association of Physiotherapists

in Parkinson's Disease Europe (http://www.appde.eu/coping-
strategies.asp) biedt de mogelijkheid om strategieén voor
complexe bewegingen te noteren, waarmee de site een bron van
informatie is geworden. Bij strategieén voor complexe bewegingen
kan het handig zijn om ook gebruik te maken van externe

cues en oefeningen die de fysieke capaciteit verbeteren. Denk
bijvoorbeeld aan het gebruik van een visueel referentiepunt waar
naartoe bewogen wordt tijdens het opstaan uit een stoel, of aan
beenspierversterkende oefeningen die het opstaan uit de stoel
kunnen vergemakkelijken. Het is bij deze strategieén uitdrukkelijk
niet de bedoeling dat de activiteit of beweging geautomatiseerd
wordt.
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(.2.7 Tai chi? (functietraining)
+  Sterke aanbeveling véor het gebruik van tai chi ter verbetering

van:
- het (aansturen van) bewegingen (gemeten met de
UPDRS I11).
+ Zwakke aanbeveling v6dr het gebruik van tai chi ter verbete-
ring van:

- het aantal valincidenten;

- balans (uitkomstmaat 'vermogen’, gemeten met de BBS);

- loopsnelheid;

- schredelengte;

- loopafstand;

- functionele bewegingen (gemeten met de TUG);

- spierkracht (draaimoment);

- balans bij stilstaan (uitkomstmaat 'vermogen’, gemeten
met de FR-test).

De aanbevelingen ten aanzien van het toepassen van tai chi zijn
gebaseerd op drie (CT's, waaraan in totaal 200 patiénten met

de ziekte van Parkinson meededen. De meesten van hen zaten
volgens de classificatie van Hoehn en Yahr in stadium 1 tot en met
4 (zie Addendum Evidence, appendix 17).62:63.78,79,91,97,98,104,106 124
Bij twee van de C(T's was tai chi de vorm van martial arts die
bestudeerd werd.82:92 Bij het derde (T ging het om Qigong.m*

Bij de CCT's met tai chi waren de oefeningen speciaal gericht op het
verbeteren van de balans en het lopen.

De werkgroep heeft de aanbevelingen hoofdzakelijk gebaseerd op
het grootschaligste CCT. Daarbij werden 24 weken lang tai-chilessen
gegeven, met per week twee sessies van elk 60 minuten.%? Dit

(CCT liet zien dat tai chi een veilige en geschikte interventie is,

met een effect dat aanhoudt tot drie maanden na afloop van

de interventieperiode.®? De kleinere bewegingsuitslagen die
patiénten met de ziekte van Parkinson maken, worden aangepakt
door te oefenen met het maken van bewegingen met een grote
bewegingsuitslag.208:405.432-436 Taj chi is de meest gebruikte vorm
van martial arts. Veel parkinsonverenigingen raden tai-chilessen
aan. Tai-chilessen (al dan niet begeleid door een fysiotherapeut)
worden echter niet overal aangeboden. Bovendien kunnen de
kosten van tai-chilessen een probleem vormen.

(.2.8 Trainen van arm- en handvaardigheid (functietraining en
vaardigheidstraining)

Helaas zijn er geen ((T's gepubliceerd die het effect van
fysiotherapie op de arm- en handvaardigheid evalueren middels
kritische uitkomsten. Wel zijn er resultaten bekend van niet-
gecontroleerde klinische onderzoeken. Zo werd er verbetering
van de uitvoeringssnelheid en de bimanuele codrdinatie gezien
na het oefenen met het gelijktijdig links- en rechtshandig
tekenen van figuren (500 tot 600 tekeningen).*" 0ok werd een
verbetering van de reiksnelheid gevonden na vier weken durende
fysiotherapie (per week 4 sessies van elk 60 minuten) bestaande

d  Hoewel tai chi niet primair tot de basisopleiding van de fysiotherapeut
behoort, heeft deze interventie positieve effecten laten zien op specifieke
fysiotherapeutische aandachtsgebieden. Specifieke bewegingsvormen
die gebruikt worden binnen tai chi passen wel degelijk binnen het
domein van de fysiotherapie. Echter, de algemene stelregel ‘onbekend is
onbekwaam is onbevoegd' is hier van toepassing.
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uit het herhaaldelijk uitvoeren van bewegingen waarbij het hele
lichaam werd gebruikt, met speciale aandacht voor het maken van
zo groot mogelijke bewegingen en perceptuele feedback.433 Na 6
minuten actieobservatie (waarbij gekeken werd naar herhaaldelijk
bewegende vingers met een frequentie van 3 Hz) werd bovendien
een afname van bradykinesie waargenomen.47®

Veel patiénten ontwikkelen problemen op het gebied van
schrijven. Deze problemen komen uitgebreid aan bod in de
richtlijn 'Ergotherapie bij de ziekte van Parkinson'. De werkgroep
adviseert patiénten met schrijfproblemen dan ook door te
verwijzen naar een ergotherapeut.'8

(.2.9 Triggerpointmassage (functietraining)

+ Zwakke aanbeveling vodr het gebruik van triggerpointmassage
ter verbetering van:
- het patiéntspecifieke behandeleffect.

De aanbeveling voor het toepassen van triggerpointmassage is
gebaseerd op één C(T. Daaraan deden 32 patiénten met de ziekte
van Parkinson mee, met een gemiddeld ziektestadium volgens de
classificatie van Hoehn en Yahr van 1,6 (zie Addendum Evidence,
appendix 17).67 Triggerpointmassage ofwel neuromusculaire
therapie (NMT) kan onderdeel zijn van conventionele fysiotherapie.
In deze richtlijn is deze interventie echter als een aparte
interventievorm opgenomen, omdat NMT geen vorm van
lichaamsbeweging is en door masseurs of massage-instructeurs
ook als een opzichzelfstaande interventie wordt aangeboden.

Bij de enkele studie naar de effecten van NMT werd de NMT
toegepast door een massagedocent, met als doel pijnklachten

en spierspasmen te verminderen.® Het patiéntspecifieke
behandeleffect was de enige kritieke uitkomst waarbij NMT een
positief effect (zonder o0 in het betrouwbaarheidsinterval) liet
zien.®7

C.2.10 Trilplaattraining (functietraining)
+  Sterke aanbeveling tegen het gebruik van trilplaattraining op
grond van veiligheidsoverwegingen.

Deze aanbeveling is gebaseerd op twee (CT's met in totaal 42
patiénten met de ziekte van Parkinson, van wie het ziektestadium
volgens de classificatie van Hoehn en Yahr niet bekend was (zie
Addendum Evidence, appendix 17).5%7> Bij trilplaattraining worden
vibraties doorgegeven, via een trilplaat, aan het lichaam van de
gebruiker, meestal via de voeten. Deze trainingsvorm wordt zowel
binnen als buiten de (poli)klinische setting aangeboden. Het doel
van trilplaattraining is het verbeteren van spierkracht, botdichtheid
en balans.48°

Bij patiénten werd voor vibratietraining geen effect zonder 0 in
het betrouwbaarheidsinterval gevonden.5%75> Bovendien is de kans
groot dat bij vibratietraining het veilig geachte trillingsniveau
overschreden wordt, zelfs bij zeer korte blootstelling (enkele
seconden per dag). Dit zou kunnen leiden tot acute en chronische
schade aan het skeletspierstelsel, hart- en vaatstelsel en
zenuwstelsel .8 De door de IS0 gehanteerde grenswaarde is
gebaseerd op de trillingsintensiteit (g), en die hangt af van de
verplaatsing (D) en de frequentie (Hz) die de trilplaat tot stand
kan brengen: g = [D(2n*Hz)2] / 9,81. Zolang er niet meer bekend

is over de veiligheid van deze apparatuur, is de werkgroep van
mening dat de veiligheidsrisico's het (mogelijke) voordeel van
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trilplaattraining overtreffen.

C.3 Fysiotherapeutische interventies bij pijn en
ademhalingsproblemen

Fysiotherapeutische interventies kunnen ook worden toegepast bij
pijn en ademhalingsproblemen.

C.3.1  Verminderen van de ervaren pijn

Het gebruik van fysiotherapie om pijnklachten bij patiénten te
verminderen, is nog niet onderzocht in CCT's. Toch kan fysiothe-
rapie geindiceerd zijn als patiénten pijnklachten hebben die los
staan van medicatiegebruik. Zo'n fysiotherapeutische interventie is
dan gericht op de pijnmechanismen. Bij die interventie hoort
educatie over pijn, waarbij moet worden uitgelegd hoe angst de
pijnklachten kan beinvloeden en hoe belangrijk het is om te
blijven bewegen. Het boek Explain Pain van Butler en Moseley kan
hierbij van pas komen.“82 Evaluatie van de behandeling kan met
een VAS voor pijnklachten.

Enkele manieren om invulling te geven aan de fysiotherapeutische

behandeling ter vermindering van pijn zijn:

+ functietraining gericht op het vergroten van de bewegingsuit-
slag en houdingsaanpassingen gericht op musculoskeletale en
neuropathische pijn;

+ geleidelijk oplopende blootstelling aan vooraf overeengeko-
men routineactiviteiten, waarbij een tijdsafthankelijke in plaats
van een pijnafhankelijke benadering wordt gebruikt;

+ transcutaneous electrical nerve stimulation (TENS) en manuele
therapie voor pijnverlichting;

+ op perifere zenuwen gerichte desensibilisatietechnieken;

- motorische verbeelding (motor imagery) en spiegeltherapie;

+ cognitieve strategieén.

Echter, geen van de behandelmogelijkheden is onderzocht bij
patiénten met de ziekte van Parkinson. Daarom adviseert de
werkgroep om de aanbevelingen uit algemene klinische richtlijnen
voor pijnbestrijding aan te houden. Het behandelen van pijn is
een complexe aangelegenheid. Daarom kunnen patiénten het
beste een fysiotherapeut raadplegen die gespecialiseerd is in het
behandelen van pijnklachten en het gebruik van evidence-based
richtlijnen op het gebied van pijnbestrijding.

C.3.2 Verminderen van ademhalingsproblemen

Bij twee gepubliceerde CCT's werd bekeken in hoeverre
fysiotherapie ademhalingsproblemen bij mensen met de ziekte
van Parkinson kan verminderen.?949 In deze ((T's werden alleen
geen van de door de werkgroep vastgestelde cruciale uitkomsten
beoordeeld (zie Addendum Evidence, appendix 14). Daarom zijn
voor deze interventievorm geen aanbevelingen op basis van de
GRADE-methode beschikbaar.

0m de longfunctie bij mensen met de ziekte van Parkinson te
verbeteren en de ervaren dyspneuklachten te verlichten, kunnen
de inademingsspieren getraind worden.? Voor een goede
bescherming van de luchtwegen is het belangrijk dat mensen
goed kunnen ophoesten. Voor een goede hoestbeweging moet

in de luchtwegen voldoende druk gecreéerd kunnen worden.
Hierbij kan het helpen om de kracht van de uitademingsspieren te
trainen.299:483 Het trainen van de in- en uitademingsspieren helpt
bij het in stand houden van de ademhalings- en slikfunctie en ook
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bij het behoud van het spraakvermogen, vanwege het effect op
spieren die nodig zijn om stemgeluid te produceren.29:291,299,301.483
In richtlijnen voor fysiotherapeuten wordt aangeraden alle
patiénten met een neuromusculaire aandoening standaard te
controleren op klinische tekenen van ademhalingsproblemen

en zulke problemen zo nodig te verlichten. Dit kan bijvoorbeeld
gedaan worden door het aanleren van strategieén om beter te
hoesten en door ademhalingsondersteuning te geven.484 Van deze
speciale hoesttechnieken, zoals airstacken, 'kikkeren', manuele
hoestondersteuning en mechanische insufflatie/exsufflatie, is
aangetoond dat ze goed werken bij patiénten met neuromusculaire
aandoeningen 4857489

C.y Algemene overwegingen bij de behandeling

C.4.1  Behandellocatie

Patiénten met de ziekte van Parkinson kunnen fysiotherapie
krijgen in een fysiotherapiepraktijk, aan huis, in een plaatselijke
sportschool/gymzaal, een revalidatiecentrum, een verpleeghuis
of een ziekenhuis. Voor welke locatie gekozen wordt, hangt af
van de situatie en van de voorkeur en mogelijkheden van de
patiént en de fysiotherapeut. Bij beperkingen in bewegingen is
de woonomgeving vaak van invloed. Het aanleren van nieuwe
vaardigheden verloopt bovendien vaak taak- en contextgebonden,
mogelijk doordat tijdens het leerproces ook externe feedback wordt
opgenomen in het opgeslagen motorische programma.88:406.617-419
Voor een behandeling die gericht is op het verbeteren van
activiteiten, adviseert de werkgroep dan ook om gebruik te maken
van functionele, alledaagse taken en deze bij voorkeur te trainen
bij de patiént thuis. Een bijkomend voordeel van fysiotherapie
thuis is dat direct gecontroleerd kan worden hoe goed de patiént
de geleerde strategieén in de praktijk brengt tijdens zijn of haar
alledaagse bezigheden. Bovendien is het dan mogelijk om de
mantelzorger onder normalere omstandigheden te ontmoeten en
bij het proces te betrekken.

Bij algemene oefeningen voor het verbeteren van de fysieke
capaciteit en functionele bewegingen maakt het daarentegen
niet uit waar de training plaatsvindt, tenzij het gewenst is in

een specifieke ruimte of met specifieke apparaten te oefenen.
Deze training kan daarom ook in een sportschool of gymzaal
plaatsvinden, tijdens recreatieve activiteiten of in de praktijk van
de fysiotherapeut.

Bij hydrotherapie wordt aangeraden altijd extra alert te zijn

bij mensen die last hebben van freezing en ernstige axiale
rigiditeitsproblemen. Behandeling dient in dat geval altijd
individueel en onder begeleiding plaats te vinden.

C.4.2 Behandelmoment

Bij het kiezen van het behandelmoment is het bij parkinson-
patiénten van belang aandacht te hebben voor de fluctuaties in
het dagelijks functioneren. In een off-fase reageren zij mogelijk
minder adequaat dan in een on-fase. Dat heeft niets te maken
met cognitieve stoornissen, maar komt door de lagere genees-
middelenconcentratie in het bloed. Bij het plannen van de be-
handelsessies moet daarom rekening worden gehouden met zulke
responsfluctuaties. Vooral beperkingen in activiteiten zijn vaak
erger tijdens een off-fase. Gerichte strategieén voor het omgaan
met zulke beperkingen kunnen daarom het beste worden aange-
leerd in de on-fase. Als deze strategieén ook in de off-fasen
moeten worden toegepast, zal de patiént na verloop van tijd
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echter ook moeten leren om ze op zulke momenten te gebruiken.
0ok oefeningen die zijn gericht op de fysieke capaciteit zijn het
beste te trainen wanneer de patiént het beste functioneert, dus
tijdens on-fasen. Omdat fysiotherapeuten de patiénten die zij
behandelen geregeld zien, kunnen zij responsfluctuaties al in een
vroeg stadium herkennen. Zulke fluctuaties zijn gedeeltelijk te
verhelpen door het medicatiegebruik bij te stellen. Wanneer fysio-
therapeuten merken dat responsfluctuaties optreden of medicatie
niet volgens voorschrift wordt gebruikt, kunnen zij de betreffende
patiént aanraden de zorgcodrdinator of hoofdbehandelaar te
waarschuwen. In de meeste gevallen is dit de neuroloog.

C.4.3 Mentale stoornissen

Het aantal ((T's waarbij het effect van functietraining, alleen of

in combinatie met training van cognitieve functies, is beoordeeld
en de kwaliteit van deze ((T's is beperkt, maar neemt wel
toe.47:68,105,490 Het js voor de fysiotherapeut van belang rekening te
houden met de mentale problemen die de patiént als gevolg van
de ziekte van Parkinson kan ondervinden.

C.4.;  Gebruik van e-health

Onder e-health vallen educatieve websites, internetcommunity’'s
op gezondheidsgebied, apps, telegeneeskunde, internetconsulten
enzovoort. Niet alle informatie die op het internet en in e-health-
apps staat, is echter even betrouwbaar. Het is belangrijk om dit
aan patiénten te vertellen. Ook zal niet alle informatie over de
ziekte van Parkinson aansluiten op de persoonlijke behoefte

van de patiént. Fysiotherapeuten kunnen patiénten wijzen op
betrouwbare internetbronnen. Voorbeelden hiervan zijn de
(Engelstalige) website van de European Parkinson’s Disease
Association (http://www.epda.eu.com ) en informatiematerialen
van de Nederlandse Parkinson Vereniging (https://www.parkinson-
vereniging.nl) en ParkinsonNet (www.parkinsonnet.nl).
E-health-apps kunnen de behandeling leuker maken en de
therapietrouw verbeteren. In hoeverre e-health van pas komt,
kan per patiént verschillen. Sommige patiénten hebben genoeg
aan een simpel sms'je dat hen aan de training herinnert, terwijl
anderen het leuk vinden om een speciale trainingsapp
(http://www.efox.nl/parkinson_app.html) te gebruiken. Er zijn
verder ook nog online beweeglogboekjes te vinden, en websites
waarop patiénten de gegevens van hun activiteitentracker
kunnen delen. Deze hulpmiddelen geven patiénten inzicht

in hoeveel ze op een dag bewogen hebben (heb ik mijn
persoonlijke doel gehaald?). Daarnaast kunnen fysiotherapeuten
met zulke hulpmiddelen inzicht krijgen in de therapietrouw en
de behoefte aan ondersteuning. Via internetcommunity’s op
gezondheidsgebied kunnen patiénten hun ervaringen delen,
kennis uitwisselen en meer te weten komen over specifieke
aandoeningen. In zijn algemeenheid overbruggen community's
geografische afstanden en maken ze interdisciplinaire
samenwerking mogelijk tussen professionals die aan verschillende
zorginstellingen verbonden zijn en verschillende vormen van

zorg verlenen.*" Dankzij internetcommunity’s kunnen patiénten
alle informatie over de zorg op één centrale plaats opslaan en
raadplegen en kan iedereen uit het zorgteam op een transparante
manier met elkaar overleggen.49'

Het is hoe dan ook belangrijk dat fysiotherapeuten voor elke
patiént afzonderlijk bekijken wat de mogelijkheden zijn voor

het gebruik van e-health. Mogelijke alternatieven zijn dvd's met



KNGF-richtlijn ziekte van Parkinson

speciale oefeningen voor patiénten of beweeggames, zoals die
voor de Nintendo Wii of X-Box Kinect.

C.5 Evaluatie

De werkgroep adviseert om bij elke sessie te evalueren hoe goed
de gekozen interventie is begrepen en toegepast, hoe tevreden
de patiént is met de interventie en ook aandacht te besteden
aan evaluatie van de therapietrouw. Evalueer aan het einde van
de afgesproken behandelperiode of het behandeldoel bereikt is
door middel van de GAS-methode. De werkgroep adviseert om
halverwege de afgesproken behandelperiode of, bij het voortzetten
van behandeling, elke vier weken, te evalueren of de patiént nog
volgens schema naar het behandeldoel toewerkt.

De werkgroep adviseert de behandelperiode te beéindigen

zodra de behandeldoelen zijn bereikt, de fysiotherapie volgens
de fysiotherapeut geen meerwaarde meer heeft en zodra de
fysiotherapeut van mening is dat de patiént in staat is om op
eigen gelegenheid, zonder begeleiding van een therapeut, de
behandeldoelen te bereiken of te behouden.

C.5.1 Communicatie

De fysiotherapeut dient contact op te nemen met de verwijzer
zodra een behandelperiode is afgelopen, maar ook als de
behandelperiode wordt verlengd. In het contact met de huisarts
dient hierbij de NHG/KNGF-Richtlijn Informatie-uitwisseling
huisarts en fysiotherapeut te worden gevolgd (https://www.nhg.
orgl/themas/artikelen/richtlijn-informatie-uitwisseling-huisarts-
en-fysiotherapeut). Als meerdere zorgverleners tegelijk bij de
behandeling betrokken zijn, raadt de werkgroep aan om de patiént
te vragen of de andere zorgverleners benaderd mogen worden om
zo nodig de verschillende interventies op elkaar af te stemmen.
Het is belangrijk om daarbij altijd rekening te houden met de
voorkeuren van en de belasting voor de patiént.

C.5.2 Zorgcontinuiim

Bij chronische aandoeningen als de ziekte van Parkinson is

het begeleiden van patiénten bij hun zelfmanagement een
continu proces. Omdat de ziekte van Parkinson een progressieve
aandoening is, zijn niet alleen de bestaande stoornissen en
beperkingen in activiteiten van belang, maar zullen zich naar
verwachting ook nieuwe problemen voordoen. Binnen de
revalidatiezorg zijn fysiotherapeuten te beschouwen als de experts
voor de behandeling van problemen met houding en beweging
bij de ziekte van Parkinson. Er kan echter niet oneindig worden
doorgegaan met fysiotherapie en dat is ook niet nodig. De
werkgroep raadt fysiotherapeuten daarom aan om al tijdens het
diagnostisch proces met de patiént te bespreken wat er na afloop
van de behandelperiode gaat gebeuren, en om daar dan al gelijk
afspraken over te maken.

Patiénten kunnen na het beéindigen van een behandelperiode
bijvoorbeeld ‘tools' aangeboden krijgen voor (het behouden

van) hun zelfmanagement. Daarvoor zijn verschillende middelen
beschikbaar, zoals het Logboek bewegen, activitytrackers en
materialen en apps met voorbeeldoefeningen. Fysiotherapeuten
kunnen patiénten ook in contact brengen met lotgenotengroepen
en hen wijzen op beweegprogramma's die buiten de (poli)
klinische setting worden aangeboden. De werkgroep raadt aan
om door te nemen en af te spreken op welke manier en op welke
momenten
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(periodieke) follow-up en controles kunnen plaatsvinden. Als
telefonisch of per e-mail contact wordt gehouden, spreek dan af
wie contact opneemt met wie en wanneer. Hoeveel tijd er tussen
de follow-upmomenten moet zitten, hangt af van de behoeften

en omstandigheden van de betreffende patiént. 0ok kunnen
fysiotherapeuten de mantelzorgers en, indien van toepassing,
thuiszorgmedewerkers, uitleg geven over de bewegingsgerelateerde

problemen van de patiént (Addendum Praktijk, hoofdstuk &).

C.6 Fysiotherapie tijdens de late fase van de ziekte

Patiénten kunnen tijdens de late fase van hun ziekte (stadium 5
volgens de classificatie van Hoehn en Yahr) rolstoelafhankelijk of
bedlegerig zijn. In deze fase is de fysiotherapie gericht op het
behouden van vitale functies en op het voorkomen van complicaties
als decubitus en contracturen. Mogelijk kunnen functietraining en
training van bewegingsstrategieén nog baat hebben in deze
periode, maar er is geen wetenschappelijk onderzoek gedaan bij
patiénten in dit stadium van de ziekte. Van de patiénten woont 5
tot 10% in een verpleeghuis. De zorg die deze patiénten krijgen,
blijkt doorgaans suboptimaal te zijn en verstrekt te worden door
zorgverleners die niet gespecialiseerd zijn in het behandelen van
patiénten met deze ziekte.49?

Een ergotherapeut kan advies geven over ondersteuning tijdens het
zitten en liggen, en ook over hulpmiddelen die van pas kunnen
komen, met name bij statische activiteiten. Hierbij kan gedacht
worden aan een handspalk of een rolstoelwerkblad. De vakkennis
van een ergotherapeut komt ook van pas bij het kiezen van
drukverlagende hulpmiddelen, zoals kussens, en bij het verstellen
van de rolstoel of het bed. Voor voedingsadvies wordt de patiént
desgewenst verwezen naar een diétist.
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