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Lotgenotencontact 24 februari 2025 

Thema: omgaan met vermoeidheid (digitale module NMA) 

Gastspreker: Jonna Parren, Ergotherapeut UMCU 

 

Opening en introductie 

Femke Menen opent de meeting en heet de deelnemers welkom. Ze stelt zichzelf voor en geeft aan 

sinds december in het bestuur van de patiëntenvereniging te zitten en vijf jaar PLS te hebben. 

Vervolgens doet ze een oproep voor nieuwe leden voor de patiëntenadviesraad (PAR) en het 

buddyproject. 

Oproep voor de patiëntenadviesraad (PAR) 

De PAR geeft adviezen over subsidies voor wetenschappelijk onderzoek en adviseert gevraagd en 

ongevraagd het bestuur van de patiëntenvereniging. De raad bestaat uit 10 tot 20 leden, waaronder 

patiënten, naasten en nabestaanden, en komt vijf keer per jaar bijeen. Vergaderingen vinden op 

dinsdagochtenden plaats en deelname is vrijwillig. Een goede beheersing van de Engelse taal is 

vereist, aangezien onderzoeksvoorstellen in het Engels zijn.  

Buddyproject 

Het buddyproject koppelt ervaringsdeskundigen aan mensen die recent de diagnose hebben 

gekregen. Buddies kunnen telefonisch, per e-mail of face-to-face contact hebben en de frequentie 

wordt in overleg bepaald. Karin, de ledenondersteuner, zorgt voor een goede match tussen buddy en 

buddyvrager.  

Presentatie Jonna Parre  

Jonna Parre, ergotherapeut bij UMC Utrecht, geeft een presentatie over vermoeidheid en 

energiebeheer. Ze bespreekt de ontwikkeling van een nieuwe module binnen het UMC Utrecht, 

speciaal gericht op vermoeidheid bij neuromusculaire aandoeningen. 

Oorzaken van vermoeidheid 

Jonna legt uit dat vermoeidheid wordt beïnvloed door verschillende factoren, zoals fysieke en 

mentale inspanning, ontspanning en rust. Ze benadrukt dat ontspanning en rust vaak door elkaar 

worden gehaald: een boek lezen kan ontspannend zijn, maar vraagt nog steeds mentale inspanning. 

Werkelijke rust betekent zowel lichamelijke als mentale ontspanning, zoals slapen of gewoon even 

niets doen. 

Energiebeheer 

De module helpt patiënten inzicht te krijgen in hun energiebalans. Jonna benoemt vier 

energiebronnen: mentale inspanning (zoals plannen of administratieve taken), fysieke inspanning 

(zoals huishoudelijke taken), ontspanning (zoals lezen of wandelen) en echte rust. Door activiteiten te 

spreiden en af te wisselen, kunnen mensen hun energie beter verdelen en vermoeidheid 

verminderen. 

Praktische adviezen 

Jonna geeft voorbeelden van hoe ergonomie een grote rol speelt bij energiebesparing. Bijvoorbeeld 
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door te zitten tijdens het douchen in plaats van te staan of een steun te gebruiken bij het snijden van 

groenten. Het gebruik van hulpmiddelen kan vermoeidheid aanzienlijk verminderen, maar veel 

mensen wachten te lang met het inschakelen hiervan. 

Lichamelijke inspanning 

Beweging blijft belangrijk, maar de intensiteit moet afgestemd worden op het energieniveau. Jonna 

noemt het principe van ‘rust roest’, waarbij inactiviteit juist tot meer vermoeidheid kan leiden. Ze 

adviseert om binnen de eigen mogelijkheden actief te blijven, bijvoorbeeld door lichte oefeningen of 

korte wandelingen. 

Mentale ontspanning 

Jonna benadrukt dat ontspanning per persoon verschilt en dat sommige activiteiten anders kunnen 

voelen na de diagnose. Ze adviseert om bewust tijd in te plannen voor ontspanning en eventueel 

gebruik te maken van mindfulness of ademhalingsoefeningen. 

Voeding en slaap 

Een gezond voedingspatroon en goede slaaphygiëne kunnen bijdragen aan het verminderen van 

vermoeidheid. Jonna raadt aan om cafeïne en zware maaltijden voor het slapengaan te vermijden, 

een vast slaapritme aan te houden en schermtijd te beperken. Ze benadrukt dat voeding een 

belangrijke rol speelt in het energieniveau en raadt aan om bij vragen een diëtist te raadplegen. Een 

diëtist kan helpen bij het opstellen van een voedingsplan dat aansluit bij de specifieke 

energiebehoefte van patiënten met een neuromusculaire aandoening. 

De rol van zorgverleners 

Jonna benadrukt dat zorgverleners goed moeten kijken naar de mogelijkheden om energie te 

verdelen en te besparen. Ze adviseert patiënten om open te zijn over hun vermoeidheid en samen 

met zorgverleners te zoeken naar aanpassingen in hun dagelijkse routines. 

Ervaringen, vragen en tips van deelnemers 

• Vraag deelnemer: "Hoe kan ik anticiperen op het gebruik van hulpmiddelen, zodat ik niet te 

laat ben en meer energieverlies dan nodig is? Een deelnemer gaf als voorbeeld dat zij 

achteraf gezien eerder een rollator had moeten gebruiken, omdat het lopen met een 

wandelstok in de keuken te veel energie kostte." 

Antwoord: Jonna adviseert om vroegtijdig na te denken over hulpmiddelen en ze preventief 

te gebruiken om energie te besparen. Ze noemt het voorbeeld van een rollator: veel mensen 

wachten te lang met het aanschaffen ervan, terwijl het hen in een eerdere fase al zou kunnen 

helpen. 

• Vraag deelnemer: "Praten kost me veel energie. Hoe kan ik daarmee omgaan?" 

Antwoord: Jonna stelt voor om gesprekken goed te plannen en pauzes in te lassen. Ook kan 

het helpen om een tekst vooraf op te schrijven of gebruik te maken van 

communicatiehulpmiddelen zoals spraak-naar-tekst apps. 

• Tip deelnemer: Een deelnemer geeft aan dat hij een groepsapp heeft waarin ze updates 

delen met familie en vrienden. Dit voorkomt dat ze steeds opnieuw hetzelfde verhaal moeten 

vertellen, wat energie bespaart. 
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• Vraag deelnemer: "Hoe kan ik omgaan met ziekenhuisbezoeken die erg vermoeiend zijn?" 

Antwoord: Jonna adviseert om afspraken zoveel mogelijk te spreiden, videobellen te 

overwegen en vooraf met zorgverleners te bespreken of alle afspraken noodzakelijk zijn. 

• Tip deelnemer: Een deelnemer adviseert om met de revalidatiearts te overleggen of 

afspraken korter kunnen of op een ander moment gepland kunnen worden, zodat ze beter 

aansluiten bij het energieniveau van de patiënt. 

• Vraag deelnemer: "Heeft medicatie invloed op vermoeidheid?" 

Antwoord: Jonna geeft aan dat dit een onderwerp is om met de revalidatiearts te bespreken, 

omdat sommige medicijnen juist extra vermoeidheid kunnen veroorzaken. 

• Tip deelnemer: Een deelnemer vertelt dat zij baat heeft bij ademhalingsoefeningen en 

ontspanningstechnieken die helpen bij energiebeheer. 

• Vraag deelnemer: "Hoe kan ik beter omgaan met mijn energie in mijn dagelijkse 

activiteiten?" 

Antwoord: Jonna stelt voor om taken slim te verdelen en af te wisselen tussen fysieke en 

mentale inspanning. Zo kan men energie besparen zonder volledig uit te putten. 

 

Contactinformatie: 

• Buddyproject: geïnteresseerden kunnen een e-mail sturen en dan wordt er contact 

opgenomen. 

• Patiëntenadviesraad (PAR): Aanmelden kan via deze link 
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- Module vermoeidheid UMC Utrecht.

- Hoe komt het dat ik vermoeid ben?

- Hoe kan ik beter omgaan met mijn vermoeidheid?

- Tijd voor vragen.



Module Vermoeidheid
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- Veelvoorkomend

- Beperkend

- Veel factoren van invloed

- Belang multidisciplinaire aanpak



Module
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…samen met het team en patiënt ontwikkeld
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Hoe komt het dat ik vermoeid ben?
- Soorten activiteiten

- Factoren die vermoeidheid beïnvloeden
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- Mentale inspanning
- Planning

- Bijeenkomst

- Lichamelijke inspanning
- Fietsen

- Eten voorbereiden (snijwerk)

- Ontspanning
- Boek lezen

- In natuur zijn

- Rust 
- Powernap

- Leuk!
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Hoe komt het dat ik vermoeid ben?
- Factoren die vermoeidheid beïnvloeden
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Hoe kan ik beter omgaan met mijn vermoeidheid?
- Ergonomie

- Doseren van energie

- Lichamelijke inspanning (fysio)

- Mentale ontspanning

- Slaap

- Voeding (diëtist) 
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Hoe kan ik beter omgaan met mijn vermoeidheid?
- Ergonomie

- Doseren van energie

- Lichamelijke inspanning

- Mentale ontspanning

- Slaap

- Voeding
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Hoe kan ik beter omgaan met mijn vermoeidheid?
- Ergonomie

- Doseren van energie

- Lichamelijke inspanning

- Mentale ontspanning

- Slaap

- Voeding

Verdelen

VariërenPauzeren

Plannen
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Hoe kan ik beter omgaan met mijn vermoeidheid?
- Ergonomie

- Doseren van energie

- Lichamelijke inspanning (fysio)

- Mentale ontspanning

- Slaap

- Voeding
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Hoe kan ik beter omgaan met mijn vermoeidheid?
- Ergonomie

- Doseren van energie

- Lichamelijke inspanning

- Mentale ontspanning

- Slaap

- Voeding
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Hoe kan ik beter omgaan met mijn vermoeidheid?
- Slaap
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Hoe kan ik beter omgaan met mijn vermoeidheid?
- Voeding



Van algemeen naar individueel
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- Vraagstelling

- Aansluiten

- Passende methode zoeken



Module vermoeidheid
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- Je kan je beter voorbereiden

- Concretere vraag 

- Samen sneller dieper op inhoud in kunnen gaan

- Zelf bepalen wanneer je er behoefte aan hebt.

- Omgeving informeren



Dank!
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