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ParkinsonFonds finan-
ciert onderzoek om
de levenskwaliteit van
Parkinsonpatiénten te
vergroten

Betere therapie door ken-
nis over mechanismen van
depressie bij Parkinson

Neuroloog Rianne Esselink (Rad-
boud UMC) wil de neurobiologi-
sche mechanismen van depressie bij
Parkinson achterhalen. Esselink
doet deze studie samen met Roshan
Cools, hoogleraar cognitieve neuro-
psychiatrie en principal investigator
van het Donders Institute en Mo-
nique Timmer, neuroloog in oplei-
ding. “Ons uiteindelijke doel: meer
gerichte behandelingen en een ver-
beterde levenskwaliteit voor mensen
met Parkinson.”

Onderzoek wijst uit dat ongeveer
40% van de Parkinsonpatién-
ten met een depressie kampt. Bjj
30% verschijnen de depressieve
klachten al in de beginfase van
de ziekte. Van de niet-motorische
symptomen die de ziekte veroor-
zaakt, komt depressie dus vaak
voor. Bovendien hebben depres-
sieve klachten een grote invloed
op hoe patiénten hun kwaliteit van
leven ervaren. Voor Esselink en
haar collega-onderzoekers reden
om onderzoek te doen waarvan de
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“Door Parkinson maak ik

betere keuzes”

Gerard Maas (77) gaf les in het omgaan met de ziekte van Parkin-
son.Wrang toeval: later kreeg hij de ziekte zelf. “lk kan mijn eigen

adviezen ter harte nemen!”

Wanneer hoorde u dat u
Parkinson heeft?

“De officiéle diagnose kreeg ik
drie jaar geleden, maar voor mijn
gevoel heb ik de ziekte al bijna
vijf jaar. Het begon met stijfheid
van spieren en gewrichten. Ik was
behoorlijk sportief, tenniste nog
volop en wandelde veel. Van lie-
verlee slopen die klachten erin. De
huisarts opperde dat het spierpijn
was of misschien reuma. Dat was
achteraf dus niet zo. Ik merkte een
beperking in mijn beweging met
hardlopen, gewoon lopen, fiet-

sen... een bepaalde traagheid. Ik
vermoedde dat er iets meer aan de
hand was. De neuroloog bevestig-
de dat. De diagnose stellen was een
moeizaam proces omdat artsen
bleven twijfelen. Ik zat hierover
dus lange tijd in onzekerheid.”

Vermoedde u zelf al dat het
de ziekte van Parkinson
was?

“Ja. In mijn vrije tijd gaf ik les —
‘hoe ga ik om met...?” — aan men-
sen die iets mankeerden, zoals
chronische pijnen. Op verzoek van




_2

Natuurlijk, een geneesmiddel vinden
waarmee de ziekte van Parkinson
voorgoed tot het verleden behoort,
heeft onze topprioriteit. Daarnaast is
onze missie het verbeteren van de le-
venskwaliteit van mensen die aan Par-
kinson lijden. Daarom waren we bljj
dat we het onderzoek van neuroloog
Rianne Esselink — zie pagina 1 en 6
tot en met 8 — konden financieren. Zij
probeert de neurobiologische mecha-
nismen van depressie en cognitie bij
Parkinson te achterhalen. Met als uit-
eindelijk doel meer gerichte behande-
lingen en een verbeterde levenskwali-
teit voor Parkinsonpatiénten. Esselink
vertelde dat patiénten het prettig von-
den dat ze tijdens het onderzoek hun
verhaal kwijt konden. Daar is bij hun
reguliere controles niet vaak tijd voor.
Dat mensen met Parkinson het fijn
vinden hun verhaal te delen, merken
wij ook altijd als we hen interviewen
voor een patiéntenportret. Het is ons
wederom gelukt een bijzonder per-
soon met Parkinson te spreken. Uit
zijn verhaal blijkt dat hij ondanks of
juist door zijn ziekte bewustere of be-
tere keuzes maakt, de nadruk legt op
een positieve levenshouding en dat hij
een zo hoog mogelijke kwaliteit van
leven nastreeft binnen zijn verander-
de mogelijkheden. Inspirerend voor
mensen met en zonder deze ziekte,
vind ik. Mocht u uw verhaal ook wil-
len delen, neemt u dan gerust contact
met mij op!

René Kruijff

Directeur Stichting
ParkinsonFonds

PATIENTENPORTRET
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de Parkinson Vereniging gaf ik,
voordat de ziekte mij zelf trof, al
les aan Parkinsonpatiénten en hun
partners. Dat deed ik in duovorm:
mijn collega, een ervaringsdeskun-
dige, doceerde over de ziekte zelf,
ik over het omgaan ermee. Ik was
vroeger docent omgangskunde op
een MBO-school voor verpleeg-
kundigen. De
lessen over Par-
kinson gaf ik dus
eerst nog niet uit
eigen beleving, ik wist nog niet dat
ik het zelf had. Ik zat zo wel dicht
bij de bron — hoe begint zoiets, hoe
voelt dat en hoe ga je ermee om?
Op een gegeven moment had ik de
symptomen tijdens het lesgeven,
een vreemde gewaarwording. Van
de lessen en het contact met Par-
kinsonpatiénten heb ik heel veel
geleerd. Nu herlees ik vaak mijn
eigen aantekeningen en de boeken
die ik destijds gebruikte. Erg leer-
zaam maar ook confronterend.”

Van welke Parkinsonklach-
ten ondervindt u de meeste
hinder?

“De ziekte is bij mij gelukkig vrij
stabiel, maar ik vind het storend

Storend dat ik
onvoldoende uit de
voeten kan

dat ik onvoldoende uit de voeten
kan. Lopen en fietsen lukt wel,
maar veel te traag naar mijn zin.
Mijn vrouw en ik liepen altijd veel.
De bekende pelgrimsroute naar
Santiago de Compostella — deze
hebben we zelfs drie keer gelopen —
de Kennedymars, de Vierdaagse...
dat kan ik niet meer. Heel jammer
want ik deed het
zo graag. Die gro-
te wandeltochten
hoorden echt bij
ons leven. Zo prettig, onderweg
zijn naar jezelf vonden we dat. Al
wandelend ontdek je jezelf en kom
je dichter bij jezelf. Ook onze fiets-
tochten behoren tot het verleden.
Gelukkig kan ik nog wel korte af-
standen in de naaste omgeving af-
leggen.”

Wandelt u nu ook korte af-
standen?

“Noodgedwongen: ik moet te-
genwoordig na elk half uur lopen
even rusten, zitten. De snelheid
is er helemaal uit en ik moet ook
steeds weer mijn evenwicht vin-
den. Moeilijk maar ook een grote
teleurstelling. Neemt niet weg dat
ik desondanks tevreden ben met

Gerard Maas

mijn leven. Ik zie ‘het’ duidelijker:
het hier en nu is belangrijker dan
het daar en dan. Niet plannen en
vooruitzien, maar zien: wat is er
nu? Dat inzicht helpt me echt om
met Parkinson om te gaan en te re-
lativeren. Als ik me zorgen maak,
heeft dat meer invloed op mijn
doen, laten en mogelijkheden.”

Heeft u de ziekte geaccep-
teerd?

“Voor een deel heb ik Parkinson
leren verwerken en accepteren. Ge-
lukkig heb ik nog genoeg power.
Alleen die beperking in uitvoeren
vind ik moeilijk. Mijn ervaring als
docent omgangskunde helpt me.
Omgangskunde is een combina-
tievak tussen psychologie, peda-
gogie en sociale vaardigheden. We
bespraken praktijksituaties die de
verpleegkundigen = meemaakten,
hoe ze ermee omgingen en hoe ze
dat een volgende keer zouden aan-
pakken. Die lessen heb ik altijd
met liefde gegeven en nu komen ze
me zelf van pas.

Als ik terugkijk, geeft Parkinson
me meer inzicht in mezelf en heeft
de ziekte me aangespoord om te
doen wat ik nog kan.”

En wat kunt u allemaal nog?
“Fotograferen, dat is een van mijn
hobby’s. Mede door de komst van
kleinkinderen — we hebben er drie —
ben ik dat weer actiever gaan doen.
Zijj zijn een grote inspiratiebron
voor mij. Daarnaast zing ik in een
zeemanskoor. We treden ook vaak
op, al doe ik dat nu niet meer om-
dat dit teveel aandacht vraagt die
ik niet kan geven. Wel repeteer ik
trouw mee. Goede keuzes maken
is belangrijk als je niet meer alles
‘zomaar’ kunt. Ik probeer het le-
ven te leven zoals het is. Ik kan nog
steeds op vakantie, maar richt dat
anders in. Mijn vrouw en ik zijn
pas naar Kos geweest en we gaan
ook twee tot drie keer per jaar naar
onze dochter in Zuid-Frankrijk. In
plaats van lange wandeltochten te
maken, lezen we meer boeken. Ik
verleg de accenten, al is dat niet al-
tijd gemakkelijk.”

U maakt andere keuzes.

“Betere keuzes! Ik heb veel geleerd
van Parkinson, door het te onder-
gaan. Medepatiénten adviseer ik
uit ervaring: be-
kijk de mogelijk-
heden die je hebt
en kies wat je
kunt. Wees blij met wat er is. Mijn
waardering voor wat er is, is groter
dan ooit tevoren! Mijn vrouw staat
op dezelfde manier in het leven:
we kunnen elkaar blijven vinden,

Hier en nu is
belangrijker dan
daar en dan

we blijven met elkaar praten, ruzie
maken... we laten niks liggen en
spreken kwesties meteen uit. Pak
aan wat op je pad komt, of laat het
liggen als het niet de moeite waard
is. Wat is belangrijk om te doen en
wat kun je nog? Ik kom regelmatig
bij de Parkinson Vereniging om
mensen te ontmoeten. Als hobby
doe ik iets met hun verhalen. Ik no-
dig mensen uit op bijeenkomsten
die ik leid rondom verhalen. Dan
vraag ik hen zich voor te bereiden
op een verhaal over hun hobby, va-
kantie, over wat ze moeilijk vinden.
Telkens vertellen vijf mensen over
een centraal onderwerp, de ande-
ren kunnen dan vragen stellen. De
kring is telkens gevuld en deelne-
mers ervaren het als verrijkend om
hun verhaal te delen.”

Fijn dat u uw verhaal in onze
nieuwsbrief wilde delen!

“Dat vind ik zelf ook helend en
verrijkend. Andersom lees ik ook
graag over de ervaringen van an-
dere Parkinsonpatiénten. Het is
altijd leerzaam en inspirerend. De
ontwikkelingen in
Parkinsononder-
zoek volg ik met
belangstelling.
Ook al probeer ik niet bezig te zijn
met ‘daar en dan’, een definitieve
oplossing in het ‘hier en nu’ zou
prachtig zijn. Onderzoek blijft es-
sentieel!”



een aantal praktische tips van deskundigen voor u.

VERMINDERDE EETLUST OF MISSELIJKHEID?

9 tips die u hierbij kunnen helpen

Uw medicijn tegen Parkinson kan als bijwerking mis-
selijkheid of verminderde eetlust veroorzaken. Heeft
u last van deze klachten, bespreek ze dan vooral met
uw arts. Ook een lege maag of te weinig vocht in het
lichaam bevorderen misselijkheid. Heeft u minder
trek in eten of bent u regelmatig misselijk, dan kunt u
rekening houden met het volgende:

KAUW- EN SLIKPROBLEMEN?
5 tips om toch voldoende
binnen te krijgen

Heeft u moeite met kauwen
of slikken, dan is het raad-
zaam om zachte, gemalen en
eventueel vloeibare voeding te
gebruiken.

I. Brood kunt u vervangen door
pap, vla, yoghurt, kwark of
drinkontbijt. Kies eventueel
voor brood zonder korstjes
of krentenbrood, een pannen-
koek met hartig of zoet beleg of
een zacht bolletje.
2. De verschillende onderdelen van uw
warme maaltijd zoals vlees, aardappelen
spijs doet eten. Zorg daarom voor en groente kunt u fijn snijden, stampen of
variatie in de smaak van het eten mixen.
(zoet-zuur), de temperatuur (warm-koud), 3. De warme maaltijd maakt u eenvoudig smeuiger
structuur ( knapperig-zacht), de ingrediénten en met wat extra jus, saus of appelmoes.

I. Eet regelmatig kleine hoeveelheden ver-
deeld over de dag. Kies niet al te vette
tussendoortjes want te vet eten remt
de eetlust en vertraagt de vertering
in de maag.

2. Sla geen maaltijd over, ook al heeft
u minder trek.

3. Eet gevarieerd: verandering van

de bereidingswijze (grillen, bakken, koken, sto- 4. Eenpansgerechten met bijvoorbeeld rijst of pasta
ven). zijn meestal eenvoudig om door te slikken.
4. Zorgdat u voldoende drinkt: minimaal 1,5 liter 5. Op advies van de logopedist kunnen dranken zo-

vocht per dag. Dit staat gelijk aan ongeveer 8 gla-
zen of 12 kopjes. Alle vocht is goed: water, vruch-
tensap, limonade, melk, karnemelk, yoghurt, vla,
soep, bouillon, koffie, thee.

5. Eet op tijdstippen dat u minder misselijk bent.
Zelfs ’s nachts als u wakker bent.

6. Eet bij de warme maaltijd geen soep.
Door de soep krijgt de maaltijd
teveel volume.

7. Vaak staan warme gerechten tegen.
Kies dan voor brood, yoghurt of een salade.

8. Eet rustig en kauw goed.

9. Samen eten is gezelliger én bevordert

de eetlust.

nodig ingedikt worden met een verdikkingsmiddel
om verslikken te voorkomen.

Fak

Al deze adviezen zijn geen vervanging van het persoonlijk advies van uw arts of diétist.
Vraagt u hen vooral om een advies op maat: aansluitend op uw situatie en medicijngebruik.

L —

Voedingsadviezen bij de ziekte van Parkinson
Zo krijgt u voldoende voedingsstoffen binnen

Veel Parkinsonpatiénten krijgen na verloop van tijd moeite met eten en drinken. Dat kan komen door een verergering van de symptomen,
maar ook medicijngebruik kan klachten veroorzaken als verminderde eetlust, misselijkheid en kauw- en slikproblemen. Lastig! Want goede
voedingsstoffen zijn essentieel voor een goede conditie. Maar hoe krijgt u deze dan in voldoende mate binnen? We verzamelden hierover

GEWICHTSVERLIES?

7 tips om aan te sterken
Veranderingen in het lichaamsge-
wicht worden veroorzaakt door
veranderingen in de energiebalans.

Uw energie-inname en energieverbruik
bepalen uw energiebalans. Te weinig
energie ingenomen of veel meer energie

verbruikt? Dan kampt u waarschijnlijk

met gewichtsverlies. Wilt u gewichtsverlies i

voorkomen of beperken, zorg er dan voor h’

dat uw voeding meer energie bevat. e o

I. Probeer regelmatig te eten. Neem naast de drie
hoofdmaaltijden ook drie (zoete en hartige) tussen-
doortjes.

2. Zoete trek? Kies voor fruit, vruchtensap, een plak ont-

bijtkoek, rijstwafel, schaaltje yoghurt of een chocolaatje.

Liever een hartig tussendoortje? Ga voor gesneden

groente zoals worteltjes en stukjes komkommer, blok-

jes kaas, pinda’s, toastjes met beleg of een kopje soep.

3. Wissel magere en volle producten met elkaar af:
volle melk, volle yoghurt, volle kwark, volvette kaas,
magere en vettere vleeswaren en vleessoorten.

4. Neem uw nagerecht een half uur na de warme
maaltijd.

5. Eet geen soep vlak voor de maaltijd. Soep vermin-
dert de eetlust en bevat weinig energie.

6. Eet zo gevarieerd mogelijk. Vervang vlees door bijvoor-
beeld kip, vis, ei of vegetarische producten. Varieer met de bereidingswijze
van aardappelen. U kunt ze ook vervangen
door rijst, mie of pasta.

7. Brood kunt u afwisselen met krentenbrood, suikerbrood of pap.

Bron: brochure ‘Parkinson en voeding’ van de Parkinson Patiénten Vereniging, Parkinson en voeding van Novartis

www.parkinsonfonds.nl



ParkinsonFonds financiert onderzoek om de levenskwaliteit van Parkinsonpatiénten te vergroten
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resultaten kunnen helpen die le-
venskwaliteit te verhogen. “Onvol-
doende inzicht in de onderliggende
neurobiologische = mechanismen
van depressie bij Parkinson staat
een tijdige herkenning en adequate
behandeling in de weg. Daarom
willen we met deze studie de neu-
robiologische mechanismen van
depressie en veranderingen in cog-
nitief functioneren bij Parkinson
achterhalen. Want naast depressie
komen cognitieve stoornissen en
impulscontrolestoornissen  veel-
vuldig voor en deze zijn sterk aan
elkaar gerelateerd.”

Ongeremd eten en gokken

Cognitieve stoornissen beginnen
met milde problematiek, vertelt
Esselink. “Mensen denken en han-
delen trager, kunnen minder din-
gen tegelijk doen. Functioneren
in een drukke werkomgeving kan
voor mensen met deze problemen
ingewikkeld zijn. Impulscontrole-
stoornissen zoals ongeremd eten
of gokken, veroorzaakt door de
Parkinsonpil-
len, kunnen net
als  depressieve
klachten ook een
grote invloed hebben op de levens-
kwaliteit.” Niet alle Parkinsonpa-
tiénten worden echter depressief,
ondanks dat ze allemaal duidelijke
motorische klachten en cognitieve
stoornissen hebben. Cools: “Het
lijkt er dus op dat de neurobiologie

Monique Timmer:

* Slaagde cum laude voor haar VWO-diploma
* Studeerde Geneeskunde in Utrecht (Universitair Medisch

Centrum)

* Is neuroloog in opleiding (Radboud UMC, Nijmegen)

Wie was je voor
Parkinson en welke impact
heeft de ziekte?

Roshan Cools:

* Is hoogleraar Cognitieve Neuropsychiatrie (Radboud

UMC, Nijmegen)

* Is Principal Investigator aan het Donders Insitute for
Brain, Cognition and Behaviour, Centre for Cognitive

Neuroimaging

* Was Research Fellow aan University of California (Berkely, USA) en

University of Cambridge (UK)

» Studeerde cum laude af in Experimentele en Neuropsychologie (Univer-

siteit van Groningen)

* Promoveerde in Experimental Psychology (Doctor of Philosophy, Uni-

versity of Cambridge)

* Werkt wereldwijd actief samen met cognitieve neurowetenschappers

* Heeft vele (inter)nationale medisch-wetenschappelijke lezingen, publica-
ties, grants en fellowships op haar naam staan

* Won verschillende prestigieuze internationale prijzen en erkennin-
gen waaronder de Fellow of the Association for Psychological Science
(2013) en James McDonnell Scholar Award

* Bekleedt vele (inter)nationale bestuurs- en commissiefuncties

van depressie bij Parkinson ver-
schilt van die van de motorische en
cognitieve symptomen.”

Gevoeliger voor straf

Door Parkinson sterven zenuwcel-
len in de hersenen af, waardoor de
productie van do-
pamine afneemt.
“Hierdoor kun-
nen de cognitieve
vermogens van patiénten achter-
uitgaan en kunnen ze depressieve
klachten ontwikkelen”, legt Cools
uit. “Mensen met een depressie
kunnen ook last hebben van im-
pulscontrolestoornissen. Een be-
kende therapie om Parkinson te

* Publiceerde verschillende artikelen in medisch-wetenschappelijke

tijdschriften

* Is mede-organisator en deelnemer aan de Movement disorder Summer
school 2010 (Nijmegen) en mede-organisator van een nationale 2-daagse
landelijke Neuropathologie cursus voor neurologen in opleiding

* Is voorzitter van de neurologen in opleiding (Radboud UMC, Nijmegen)

behandelen is het toedienen van
dopamine. Juist deze therapie kan
een koop- of gokverslaving, onge-
remd eten of hyperseksualiteit uit-
lokken, ook bij Parkinsonpatién-
ten die kampen met depressie. Er
lijkt een verband te zitten tussen al
deze gedragsproblemen: of mensen
goed of slecht in hun medicijnen
zitten.” Met Esselink focust Tim-
mer op de klinische problematiek,
met Cools richt zij zich op de her-
senmechanismen. Ze onderzoeken
wat er gebeurt met het belonings-
systeem als patiénten dopaminerge
medicijnen krijgen.

Cools: “We testen de hypothese dat
depressieve klachten bij Parkinson
verband houden met dopaminete-
kort in het ventrale striatum, maar
niet met dopaminetekort in het
dorsale striatum. Ook willen we
aantonen dat het dysfunctioneren
van het ventrale striatum afhanke-
lijk is van dopamine.

Dopamine maakt je gevoeliger
voor beloning in het algemeen en
dit is vermoedelijk de oorzaak van
het ontstaan van impulscontrole
stoornissen tijdens de behandeling
met dopamine therapie. Als men-

sen een dopaminetekort hebben en
depressief zijn, zijn ze juist gevoe-
liger voor straf en minder gevoelig
voor een beloning.”

Rode en groene smileys
Timmer: “We zijn net klaar met
alle dataverzameling. Bij de testen
hebben we de gegevens van 25 Par-
kinsonpatiénten met een depres-
sie, 25 Parkinsonpatiénten zonder
depressie en 25 gezonde mensen
vergaard. Deze bewerkelijke MRI-
data gaan we nu analyseren. Alle
patiénten zijn getest op twee da-
gen, een keer met
hun medicijnen
en een keer zon-
der. Deze dagen
vergelijken we met elkaar. Hoe ge-
makkelijk kun je gedrag aanpas-
sen na een straf of beloning? Wat
doen de pillen op het gedrag van
mensen? Zijn mensen zonder me-
dicijnen gevoeliger voor straf? De
resultaten moeten hier binnenkort
antwoord op geven.”

De metingen deden de onderzoe-
kers aan de hand van een compu-
terspel. “De proefpersonen kregen
een taak waarbij ze associaties
konden leren tussen plaatjes en
uitkomsten. De beloningen be-
stonden uit groene blije smileys en

.Rﬂponw-

Hier ziet u een voorbeeld van onze taak. In het eerste
scherm is het plaatje van het gezicht omkadert. De
vraag aan de proefpersoon is om te voorspellen of bij
dit plaatje een straf of een beloning hoort. De proefper-
soon kan dit aangeven door op de rode of groene knop
te drukken. In het volgende scherm is vervolgens het
juiste antwoord te zien. In dit geval hoort de beloning,
de groen blije smiley, bij het plaatje van het gezicht.

www.parkinsonfonds.nl

Straffen en beloningen
zijn belangrijke drijfveren
om keuzes te maken”

de straffen waren rode boze smi-
leys. Straffen en beloningen zijn
belangrijke drijfveren voor men-
sen om keuzes te maken. Soms
verwachtten mensen een beloning,
dat werd echter een straf”, aldus
Timmer.

Kop of munt

Esselink: “Bij een depressie is het
dopamineniveau mogelijk vermin-
derd. Als medicijnen in de off-fase
uitwerken, raakt een patiént in een
slechtere stemming. Bij een lager
dopamineniveau verwachtten we
een hoge ge-
voeligheid voor
straf. Van men-
sen met impuls-
controlestoornissen  verwachtten
we juist dat ze gevoeliger zijn voor
een beloning.” Cools: “Omdat
depressieve patiénten ook vaker
impulscontrolestoornissen verto-
nen — wat uitersten lijken — hebben
we een goktaak aan de test toege-
voegd. Deze taak is gebaseerd op
theorieén uit de economie, zoals
prospect theory. We vroegen men-

Rianne Esselink:

* Is Neuroloog (Radboud UMC, Nijmegen)
* Is participerend neuroloog bij het Parkinson Centrum

Nijmegen (ParC)

* Is projectleider scholing psychosociaal ParkinsonNet

sen risicovolle beslissingen te ne-
men zoals bij kop/muntbiedingen.
Ze konden een bedrag van mini-
maal € 30,- winnen of € 15,- ver-
liezen door kop of munt te gooien.
Dit testten we in een serie met ver-
schillende bedragen zodat we de
verhouding winst/verlies konden
vergelijken, om zo te kunnen ach-
terhalen wanneer mensen accepte-
ren en weigeren. Daarnaast heb-
ben we gekeken wat de invloed van
medicijnen hierop is.. Dat geeft een
indicatiec van de mogelijke kwets-
baarheid die hersenwetenschap-
pers nog niet begrijpen.”

“Bij een depressie schieten men-
sen door medicijnen snel door van
de ene naar de andere kant”, vult
Esselink aan. “Je denkt dat als je
mensen met een normaal dopa-
minegehalte overvoert, er bij hen
impulscontrolestoornissen op zul-
len treden. Dat blijkt dus niet het
geval! Juist de groep die depressief
is — met een laag dopamineniveau
— gaat bij een snufje dopamine van
het ene naar het andere uiterste.
Dit komt overeen met wat we we-

* Is lid van het managementteam Neurologie en zorglijn-

trekker algemene Neurologie

* Behaalde haar doctoraal Geneeskunde aan de Rijksuniversiteit Groningen

* Liep co-schappen bij Stichting Deventer Ziekenhuizen

* Deed onderzoek naar neuro-AIDS (AMC, Amsterdam)

* Vervulde diverse bestuurs- en commissiefuncties, waaronder bestuurslid
en voorzitter Vereniging voor arts-assistenten in opleiding tot Neuro-
loog en bestuurslid arts-assistenten vereniging Enschede

* Is lid van de Nederlandse Vereniging voor functionele neurochirurgie
bij bewegingsstoornissen, Dutch Apomorphine Studygroup, commissie
ethiek UMC St Radboud, wetenschappelijke adviesraad Neuro News

International

* Bepaalt mede de wetenschappelijke agenda bij de ziekte van Parkinson
in de Klankbordgroep Parkinson Vereniging
* Leidt diverse onderzoeksprojecten op het gebied van de ziekte van

Parkinson

* Heeft vele (inter)nationale medisch-wetenschappelijke lezingen, voor-
drachten en publicaties op haar naam staan




De studie van Esselink, Cools en Timmer heet officieel Neu-
robiological mechanisms of depression and cognition in Par-
kinson’s disease. Het ParkinsonFonds financiert dit onderzoek
graag omdat het voldoet aan alle criteria van de medisch-
wetenschappelijke commissie. Het is vernieuwend, veelbelo-
vend en past bij de missie van het ParkinsonFonds. Naast het
voorkomen of genezen van de ziekte van Parkinson, willen we
de levenskwaliteit van mensen met Parkinson en hun fami-
lieleden verbeteren. Daar sluit dit onderzoek, mede mogelijk
gemaakt door uw zeer gewaardeerde donaties, mooi op aan.

ten over genetische gevoeligheid:
sommige genotypen veroorzaken
psychische kwetsbaarheid.”

Goede voorlichting leidt tot
meer begrip

De respondenten waren enthou-
siast over het onderzoek. Par-
kinsonpatiénten zijn volgens Es-
selink sowieso erg bereidwillig mee
te werken. “Het onderzoek vraagt
best wat inspanning van mensen: ze
kwamen, soms van ver, twee dagen
naar het UMC, waarvan een keer
zonder medicijnen. Veel mensen
vertelden ons dat ze hun deelname
interessant vonden en als positief
hebben ervaren. In subtiele moto-
rische afwijkingen zit het leed vaak
niet bij Parkinsonpatiénten. Wél in
de veranderingen op cognitief of
emotioneel vlak. Als iemand op

het werk niet meer goed mee kan
komen, hakt dat erin. Mensen met
Parkinson zijn hun zinnen nog aan
het formuleren
als anderen al
met iets anders
bezig zijn, dus
worden ze stiller in gesprekken.
Als je altijd het ‘haantje’ was en in
een vergadering nu opeens je punt
niet meer snel kunt maken, doet
dat iets met je. Patiénten konden
tijdens het onderzoek hun verhaal
kwijt en dat vonden ze prettig. Op
hun reguliere controles is hier vaak
niet veel tijd voor.”

Cools: “Wie was je voor de ziekte
en hoeveel impact heeft Parkinson
op je leven? Was je vroeger eager
om te reageren in een groep of het
hoogste woord te voeren op feest-
jes en nu niet meer? Parkinson kan

Parkinson grijpt
keihard in in je sociale
leven

keihard ingrijpen in je sociale le-
ven. Veel patiénten hebben minder
inlevingsvermogen of belangstel-
ling voor hun omgeving, relaties
veranderen door de ziekte. We pro-
beren dit altijd rustig en helder aan
patiénten en hun partners uit te
leggen: dat is een mechanisme van
de ziekte, het hoort erbij. Partners,
kinderen en andere familieleden
krijgen meer begrip als ze weten
dat die verandering door de ziekte
komt en zijn blij met de uitleg.”
Timmer: “Depressie en cognitieve
stoornissen bepalen de kwaliteit
van leven van
mensen. Goede
voorlichting voor
patiénten en part-
ners, over de impact van de ziekte
en waarin het zich allemaal kan
vertalen, is essentieel.”

Het onderzoeksteam hoopt op
meer inzicht in depressie bij Par-
kinson en de onderliggende me-
chanismen, en op de invloed van
medicatic op gevoeligheid voor
straf en beloning. Daar kan de be-
handeling dan op inspelen. In de
toekomst is zo een betere, gerichte
behandeling mogelijk.

Onderzoek is cruciaal voor de ziekte van Parkinson
F

De Stichting ParkinsonFonds is de belangrijkste financier van wetenschappelijk onderzoek naar de ingrijpende ziekte
van Parkinson in Nederland.We geven al ruim € |12 miljoen aan onderzoek van vooraanstaande Nederlandse onder-
zoekers. Uw donatie komt dus uitstekend terecht.

Een greep uit onze lopende onderzoeken:

Impulscontrole in Parkinson
Aanvrager: Dr. Y.D. van der Werf

Hoe draagt repulsive guidance molecule A
bij aan het afsterven van zenuwcellen en het
ontstaan van bewegingsstoornissen in de en dr. O.A. van den Heuvel
ziekte van Parkinson? Instituut: VU Medisch Centrum
Aanvrager: K. Bossers, PhD, A. Korecka, PhD Duur: 6 maanden

en prof. dr. J. Verhaagen Kosten: € 40.000
Instituut: Nederlands Instituut voor

Neurowetenschappen Exoom sequencing bij de ziekte van
Duur: 2 jaar Parkinson
Kosten: € 149.671 Aanvrager: Prof. Dr. V. Bonifati

Instituut: Erasmus MC Rotterdam
Pijn bij Parkinsonpatiénten: in relatie met Duur: 2 jaar
cognitief functioneren Kosten: € 270.000
Aanvrager: Prof. Dr. E.J.A. Scherder
Instituut: VU MC Amsterdam
Duur: 15 maanden
Kosten: € 80.000

Het ontrafelen van het genetische risico op
de ziekte van Parkinson: omgevingsfactoren
en vroege veranderingen

FDG-PET imaging in idiopathisch REM- Aanvrager: M.A. Ikram
Sleep-Behaviour-Disorder (RBD) - voorspel- Instituut: Erasmus MC Rotterdam

lend voor de omzetting naar de ziekte van Duur: 3 jaar

Parkinson? Een prospectische multicenter- Kosten: € 150.000

studie in Nederland en Duitsland

Aanvrager: Prof. Dr. K. Leenders

Instituut: UMC Groningen

Duur: 2 jaar

Kosten: € 350.000

Onze investeringen mogen niet stoppen!

Nu al telt Nederland meer dan 55.000 mensen met de ingrijpende ziekte van Parkinson. Door de vergrijzing neemt
dit aantal de komende jaren snel toe. Prognoses wijzen zelfs richting de 90.000 patiénten. Hoog tijd om de ziekte een
halt toe te roepen. Dat kan alleen door nog meer te investeren in wetenschappelijk onderzoek. Steunt u daarom alstublieft
de Stichting ParkinsonFonds. Kijk op onze website voor alle onderzoeken en hoe u kunt helpen!

www.parkinsonfonds.nl L



Achtergrondinformatie

over James Parkinson

Wie was de ontdekker van de
ziekte van Parkinson?

‘Meneer Parkinson, een ongenode gast die zoveel aandacht opeist’.
‘Meneer Parkinson, een hinderlijk type dat totaal geen rekening
houdt met mijn agenda’.‘Meneer Parkinson, die zo ingrijpend zijn

stempel drukt op mijn hele leven’.

Veel Parkinsonpatiénten omschrij-
ven hun ziektesymptomen als een
opdringerig heerschap dat ze be-
leefd ‘meneer Parkinson’ blijven
noemen. Maar wie was de échte
meneer Parkinson eigenlijk, aan
wie de ziekte zijn naam dankt? Dat
zochten we voor u op!

De ziekte van Parkinson is genoemd
naar James Parkinson (1755-1824).
Deze geboren en getogen Londe-
naar was een veelzijdig man. Hijj
werkte als arts, geoloog, neuroloog,
wetenschapper en zette zich boven-
dien in als sociaal activist.

Shaking palsy

James Parkinson publiceerde ver-
schillende medische artikelen, maar
is het meest bekend om zijn ‘Essay
on the Shaking Palsy’ (1817). Een
zeer belangrijk document: hierin
beschreef hij voor het eerst wat la-
ter bekend zou worden als de ziekte
van Parkinson. Hij bestudeerde
symptomen van langdurig trillen
in verschillende delen van het li-
chaam, en dan met name handen
en armen. Shaking verwijst naar
het trillen/de tremor, palsy naar de
verzwakking/verlamming van de
spieren. Andere artsen — zoals de
Griek Galen — schreven al eerder
over shaking palsy. Parkinson’s be-
schrijvingen waren echter zo gede-
tailleerd dat hij anderen inspireerde
om het shaking palsy syndroom na-
der te onderzoeken. Vier decennia
later verbond de Franse arts Jean-
Martin Charcot de naam van Ja-
mes Parkinson aan het syndroom.
De ziekte van Parkinson kreeg pas
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aandacht in de twintigste ecuw. In
1912 publiceerde de Amerikaan
J.G. Rowntree een artikel over de
ziekte in het Bulletin of the Johns
Hopkins Hospital, waarin hij Ja-
mes Parkinson erkenning gaf.

Parkinson privé en beroeps-
matig

James Parkinson werd op 11 april
1755 geboren. Hij is de zoon van
John en Mary Parkinson. Zijn va-
der was de plaatselijke chirurg en
apotheker en dat inspireerde James
al vroeg om ook voor een carriére
in de medische hoek te gaan. Hjj
leerde Latijn, Grieks, natuurfilo-
sofie en steno: dat vond men essen-
tiéle basisvakken voor een arts. Er
zijn weinig details bekend over zijn
medische opleiding, maar geschied-
kundigen vonden wel enkele aan-
wijzingen in zijn publicaties. Par-
kinson studeerde aan the London
Hospital Medical College in 1776
en kreeg zijn diploma van the Ro-
yal College of Surgeons. Parkinson
was ook beinvloed door John Hun-
ter, een onderzoeker met specifieke
belangstelling voor biologie, patho-
logie en medische wetenschap. In
zijn aantekeningen noemt Parkin-
son Hunter’s beschrijvingen van
tremor en verlamming.

In 1781 trouwde James met Mary
Dale, samen kegen ze zes kinderen.
Hij nam de praktijk van zijn vader
over na diens dood in 1794. Naast
zijn werk als arts, verdiepte hij zich
in scheikunde, geologie, politick
en paleontologie. Hij was mede-
oprichter van wetenschappelijke

genootschappen voor geneeskunde
en geologie en schreef handboe-
ken over scheikunde. Als sociaal
activist publiceerde hij verschillen-
de pamfletten, zowel onder eigen
naam als onder het pseudoniem
Old Hubert. Hjj pleitte voor directe
burgerrepresentatie in the House of
Commons. Ook was Parkinson lid
van verschillende geheime politieke
genootschappen. Een daarvan — the
London Corresponding Society for
Reform of Parliamentary Repre-
sentation — werd zelfs verdacht van
betrokkenheid bij een complot om
King George III te vermoorden.
Alle beschuldigingen werden later
ingetrokken.

Geleidelijk verschoof de interesse
van Parkinson naar geologic. Hijj
bestudeerde fossielen van planten
en dieren. En hij participeerde 50
jaar voor Charles Darwin in het
debat over wetenschap en de religi-
euze verklaring van het leven. Hjj
erkende dat de ‘creation of life’ een
lange ontwikkelingsperiode kende
maar dat hij geloofde dat dit ge-
beurde aan de hand van God.

In 1824 werd Parkinson getroffen
door een beroerte die de rechter-
kant van zijn lichaam verlamde en
waardoor hij niet meer kon praten.
Op 21 december van dat jaar over-
leed hij op 69-jarige leeftijd. Zijn
geboortedag — 11 april — wordt jaar-
lijks herdacht als Wereld Parkinson
Dag. Deze dag luidt een periode
in van wereldwijde extra aandacht
voor de ziekte van Parkinson.

Bron: biography.com

In de benen voor Parkinsononderzoek

Er worden heel wat euro’s bij elkaar gesprint en gewandeld voor het medisch-wetenschappelijk on-
derzoek naar Parkinson. Fantastisch, al die initiatieven van donateurs. Onderzoek is onmisbaar in de
strijd tegen Parkinson, en elke euro is keihard nodig om dit onderzoek tiberhaupt mogelijk te maken.
U begrijpt dat wij zeer dankbaar zijn voor elke inzamelingsactie.We belichten hieronder twee bijzon-
dere acties uit de afgelopen periode.Wilt u zelf een actie organiseren? Neem gerust contact met ons
op voor tips en foldermateriaal. VWe ondersteunen u hierbij graag.

€ 5134,- voor Parkinson dankzij vastgeke-
tende hardloopactie

Het Running Team van Pilates aan de Rijn organi-
seerde op 2 maart een ludieke gesponsorde hardloop-
actie tijdens de prestaticloop 20 van Alphen. Maar
liefst 30 mensen liepen 10 kilometer, vastgeketend aan
elkaar, voor het ParkinsonFonds. Na afloop kreeg di-
recteur René Kruijff een cheque van € 5134,-, bedoeld
voor baanbrekend onderzoek naar de ziekte van Par-
kinson. Een fantastische opbrengst! Daarnaast lever-
de de actie een grotere bekendheid op voor Parkinson
— bijna net zo belangrijk. Want er is nog veel te weinig
bekend over deze progressieve ziekte.

Dat beaamt Amber Timmerman, eigenaresse van Pi-
lates aan de Rijn in Alphen aan den Rijn en initia-
tiefnemer van deze bijzondere sponsorloop. Zij heeft
persoonlijke redenen voor het organiseren van deze
actie. Haar vader lijdt al ruim 25 jaar aan Parkinson.
Hierdoor is ze bekend met de gevolgen van deze voor-
alsnog ongeneeslijke ziekte. In haar studio traint ze
ook cliénten met de ziekte van Parkinson. Ze ziet zo
ook het effect van sporten op het verlichten van de
symptomen. Timmerman kwam juist door die symp-
tomen op het idee van vastgeketend hardlopen. Als
het lichaam niet meer als ‘team’ functioneert, heeft
dit gevolgen voor het hele lijf. Daarom zat het Pilates

www.parkinsonfonds.nl

Running Team aan elkaar vast: om te kunnen fini-
shen, moest het hele team goed functioneren. En dat
deed het. Waarvoor nogmaals zeer veel dank!

Wandeltocht Beter Lopen voor Parkinson
Ruim 110 wandelaars met goede zin namen op 7
juni deel aan ‘Beter Lopen voor Parkinson’. Deze
sponsorloop voor het ParkinsonFonds werd voor de
tweede keer georganiseerd door George In der Mauer
Beterlopenwinkel Groenekan en Wandelsport Vereni-
ging Jong en Vrolijk. De wandeltocht leidde de en-
thousiaste deelnemers langs de fraaiste plekjes van
het Utrechtse Groenekan. De wandelaars konden
kiezen uit afstanden tussen de 3 en de 30 kilometer.
Veel — goed getrainde — lopers kozen voor de lang-
ste afstand. Hulde voor A

deze sportieve presta- RELET lop-en' i

tie, ook omdat het zulk 1
warm Pinksterweer was. [
De volledige opbrengst |
van deze sponsorloop BEREEES.. L
komt ten goede aan Zaterdag 7
het onderzoek naar de s oo ST 0 finish,
ziekte van Parkinson. e 2t M Besalopsmaneg
Organisatie en deelne-
mers: nogmaals onze
hartelijke dank!

voor Parkinson
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Nieuw! Wilt u het laatste
nieuws ontvangen via e-mail?

Schrijf dan nu in voor onze nieuwe e-
mailnieuwsbrief en we houden u op de
hoogte van onze laatste activiteiten.

Schrijf in via www.parkinson.nl/nieuws-
brief en u ontvangt elke twee maanden:
het laatste nieuws op het gebied van de

ziekte van Parkinson

goede tips over het omgaan met de ziekte
van Parkinson

achtergrondinformatie over de onder-
zoeken die het Parkinsonfonds financiert
dankzij uw steun

www.parkinson.nl/nieuwsbrief

Zo kunt u het ParkinsonFonds helpen:

+ Kies voor automatische incasso om het Nederlandse Parkinsononderzoek
van een stabiele bron van inkomsten te voorzien.

* Doneer eenvoudig online voor onderzoek naar de ziekte van Parkinson via
www.parkinsonfonds.nl.

* Bied langetermijnsteun door middel van een schenking of notari€le akte.

* Stel de zoektocht naar een remedie zeker door de Stichting ParkinsonFonds
in uw testament op te nemen.

Stichting ParkinsonFonds

De samenstelling van het bestuur:

de heer drs. H. Zeemering, MBA
de heer drs. A.J. Jansen
de heer J.A. Miele jr.

ParkinsonFonds op
Facebook, Twitter
en Google+

Aanrader: onze Facebookpagina volgen.
Dat is heel gemakkelijk. U klikt simpelweg
op ‘vind ik leuk’ op onze pagina (facebook.
com/stichtingparkinsonfonds). Op Face-
book delen we Parkinsonnieuws, -tips,
-feitjes en -weetjes die u automatisch voorbij
ziet komen als u fan bent. U vindt ons ook
via Google+ en op Twitter. Volg onze tweets
via https://twitter.com/FondsParkinson.
Blijft u altijd op de hoogte van nieuws rond
Parkinsononderzoek en -projecten.

Deze nieuwsbrief is een
uitgave van Stichting
ParkinsonFonds.

Deze Nederlandse particuliere
organisatie bestaat sinds 1998 en
financiert Nederlands onderzoek
naar de ziekte van Parkinson.

Het gaat om onderzoek naar het
bevorderen van de behandeling
en uiteindelijk om het vinden van
een therapie. Dankzij onze
donateurs zamelde het Parkinson-
Fonds al veel geld in voor waardevol
onderzoek.

Hoofdweg 667A

2131 BB Hoofddorp

Telefoon: 023 - 5540755

Fax: 023 - 5540775

E-mail:

info@parkinsonfonds.nl
www.parkinsonfonds.nl

IBAN: NL10ABNA 0504201530
BIC: ABNANL2A

KvK-nr.: 34103067

De informatie in deze nieuwsbrief is
puur bedoeld als voorlichting aan de
lezer. De genoemde onderzoeken zijn
geen voorgestelde behandelmethoden,
maar kunnen uiteraard wel onderwerp
van gesprek zijn tussen patiént en
behandelend arts.




