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Ballonvaarder en …
Ballonvaarder is verdwaald, 
ziet iemand op de grond en roept: 
‘Waar ben ik?’
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Ballonvaarder en de neuroloog
Ballonvaarder is verdwaald, 
ziet iemand op de grond en roept: 
‘Waar ben ik?’

‘U zit in een luchtballon.’

‘U bent zeker neuroloog? 
Wat u zegt is waar, 
maar ik schiet er nu weinig mee op.
Het is niet praktisch en ik kan er weinig mee.’



Neuroloog

Disclosure



Neuroloog



ChatGPT: 
“Wat is het verschil tussen een neuroloog en een revalidatiearts?”

Een neuroloog en een revalidatiearts hebben verschillende specialisaties 
binnen de geneeskunde, hoewel ze soms met elkaar samenwerken.
…
Kortom, de neuroloog focust op het diagnosticeren en behandelen van 
neurologische aandoeningen, terwijl de revalidatiearts zich richt op het 
herstel en de rehabilitatie van patiënten na dergelijke aandoeningen.



Wat leer(de) ik van de revalidatie? 



Wat leer(de) ik van de revalidatie?
Uitzoomen
• Ziekte van neuroloog ≠ 

ziekte van revalidatiearts
• Mens met spierziekte > zieke spieren

Focus op behandelen
• Generiek behandelen: Vermoeidheid en pijn
• Lifestyle: van strijd tegen de ziekte naar 

resilience en stimuleren gezondheid



Neuroloog
Revalidatiearts

Patiënt/maatschappij 



Neuroloog: 
Behandelsucces door inzoomen



Neuroloog



Inzoomen: microscoop



Inzoomen: microscoop





Neurologie: Medicatie ontwikkeling

Gen Celmodel in 
laboratorium Diermodel Dierstudies

Klinische 
trials, fase     

1-2-3
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Spinale spieratrofie (SMA type 1)

Van de Pol
UMCU

Therapie: 
kind met SMA 
komt tot zitten



Ziekte van Pompe - Oktober 2024



Neurologie: “nieuwe mensen”  
De eerste volwassene met infantiele Pompe

20211998



Onbehandeld

Met myozome

Overleving patiënt met infantiele Pompe 
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  %

Tijd  in jaren

Overleving met ventilatie

Overleving zonder ventilatie

 

Van de Ploeg & 
van Doorn

http://www.google.nl/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&frm=1&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwiW79fCt6nLAhVM1xoKHUH3C6AQjRwIBw&url=http://www.taiwan.gov.tw/print.asp?xItem=68750&ctNode=1912&mp=999&bvm=bv.116274245,d.d2s&psig=AFQjCNFSaMJMX3XIl5KghaCW_cFCLPofRQ&ust=1457263445155795
http://www.google.nl/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&frm=1&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwi8jcSSwbPLAhUF0RQKHYeRAIMQjRwIBw&url=http://www.thoraxfoundation.com/&psig=AFQjCNEahNyVkf9ou-2Fg9Kf2WAevQLQHw&ust=1457609608928134


“Nieuw leven” met een spierziekte

Gen Celmodel in 
laboratorium Diermodel Dierstudies

Klinische 
trials, fase     

1-2-3
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SMA
Pompe



Inzoomen neuroloog: “uiteindelijke doel de pil”

https://othercriteria.com/uk/artwork/damien-hirst-schizophrenogenesis-book


Inzoomen neuroloog + … : “uiteindelijke doel de pil”

De ziekte de wereld uit, ‘cancellen’.



Damien Hirst, pil-denken zit diep

“Pills are a brilliant little form, 
better than any minimalist art. 
They’re all designed to make you 
buy them… and they make you feel 
good, you know, to just have a pill, 
to feel beauty.”
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Pil-denken zit diep
• AI als pil: AI en we kunnen weer door…

Joep Bertrams 
De Groene Amsterdammer



Pildenken: soms mooi plaatje



Inzoomen: niet het ‘gehele plaatje’



Uitzoomen: vollediger plaatje



Spierzwakte

Vermoeidheid (61%)1

Pijn (77%)1

Slaapstoornissen1

Fysieke inactiviteit1

Pildenken: behandelen van “ziekte van de neuroloog”

Kalkman et al. 2005 

Spierziekte

ziekte last

Neurologie
Celbiologie

Revalidatie 
behandeling



Spierzwakte

Vermoeidheid (61%)

Fysieke inactiviteit

Slaperigheid

Initiatiefverlies

Uitzoomen: meer behandelingsmogelijheden

Kalkman et al. 2005 

Ziekte last

Neurologie
Celbiologie

Revalidatie 
behandeling



Meer behandelingsmogelijkheden



Meer behandelingsmogelijkheden



Meer behandelingsmogelijkheden



The danger of a single story, TEDGlobal, > 38.000.000 views



Pil-denken verdringt andere behandelingen



Van de drie plichten van de arts – soms te genezen, vaak te verlichten, en altijd te 
steunen – is het de eerste die altijd de impliciete goedkeuring krijgt …



Het is de inherente aantrekkingskracht van het idee van de genezing die heeft 
voorkomen dat voldoende aandacht wordt besteed aan andere aspecten van zorg. 



Neuroloog
Revalidatiearts

Patiënt/maatschappij 
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Ballonvaarder is verdwaald, 
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Ballonvaarder en de revalidatiearts
Ballonvaarder is verdwaald, 
ziet iemand op de grond en roept: 
‘Waar ben ik?’

‘Waar wilt u naar toe?’

‘U bent zeker revalidatiearts. 
U gaat dieper in op de hulpvraag...’

“Het behandeltraject bij de 
revalidatiegeneeskunde begint met een 
analyse door de revalidatiearts aan de 
hand van de hulpvraag.” 



Revalidatiearts: 
Behandelsucces door uitzoomen



Revalidatie onderzoek: “nieuwe mensen”: 
vaders met Duchenne (*1977)



Overleving Duchenne ~ geboortejaar

Van den Bergen et al. 
J Neuromusc Dis 2014

*1961-
1974

*1980-
2006

Leeftijd (jaren) 
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Prognose Duchenne ↑ symptomatisch behandeling

• Beademing en scoliose operatie (± 7 jaar) 

• Effect van corticosteroïden (± 1 jaar) 
• ambulantie tijd verlengen
• gunstig effect op het hart
• minder progressieve scoliose 
• latere beademing



Ademhalingsondersteuning: ‘geruisloze revolutie’

Ned Tijdschr Geneeskd 2007 18 augustus



Wat leer(de) ik van de revalidatie?
Uitzoomen
• Ziekte van neuroloog ≠ 

ziekte van revalidatiearts
• Mens met spierziekte > zieke spieren

Focus op behandelen
• Generiek behandelen: Vermoeidheid en pijn
• Lifestyle: van strijd tegen de ziekte naar 

resilience en stimuleren gezondheid



DCRM site

Een van die veranderingen 
betreft de toegenomen 
aandacht voor gezonde, 
actieve leefstijl.





Translationele benadering

Gen Celmodel in 
laboratorium Diermodel Dierstudies

Klinische 
trials, fase     

1-2-3
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Revalidatie perspectief: “terugvertalen”

Gen Celmodel in 
laboratorium Diermodel Dierstudies

Klinische 
trials, fase     

1-2-3

Moleculaire 
handtekening 
(medicijnen)

Klinische trial:
Behandeling 

van 
determinanten

Ziekte model: 
welke factoren 

beïnvloeden 
kwaliteit van 

leven?
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Uitzoomen en inzoomen: “perspectivische lenigheid”



Archeoloog: details naar geheel

Ontwerper: vanuit geheel/gebruik



Archeoloog: details naar geheel

Ontwerper: vanuit geheel/gebruik



Wat leer(de) ik van de revalidatie?
Uitzoomen
• Ziekte van neuroloog ≠ 

ziekte van revalidatiearts ≠ 
ziekte van de patiënt 

• Mens met spierziekte > zieke spieren

Focus op behandelen
• Generiek behandelen: Vermoeidheid en pijn
• Lifestyle: van strijd tegen de ziekte naar 

resilience en stimuleren gezondheid



Neuroloog
Revalidatiearts

Patiënt/maatschappij 



Patiënt: “Is het erg om een spierziekte te hebben?”



“Is het erg om een spierziekte te hebben?”
Hoe is het aan de andere kant van de muur? 



Voorbeeld: De “Parallelle Wereld van downsyndroom”…

… voor patiënt en familie





Is het erg om een spierziekte te hebben? 
Het disease verhaal lijkt dominant



Patiënten-verenigingen en Subsidie fondsen



Het disease verhaal lijkt dominant



Iris Murdoch:

“De mens is het wezen dat (disease) 
beelden van zichzelf maakt 
en zich er naar gaat gedragen.” 
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Iona Heath (2023):

"De vrijheid, uitdaging en potentiële innovatie van de 
medische praktijk bestaan in de kloof tussen de kaart 
van de medische wetenschap en het territorium van 
illness en lijden."
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Tiare van Paridon, De Correspondent - 17 november 2020:

“Hoe kunnen we zorgen dat een ziekte 

‘gewoon’ een ziekte is en het lijden niet 

wordt versterkt door de denkbeelden die 

we eropna houden? In een tijd 

Het is belangrijk stil te staan bij hoe een 

ziekte-idee van invloed kan zijn op de 

ervaring van het ziek zijn.”



Friedrich Nietzsche, Morgenrood (1881)

‘Het denken over ziekte! 

De verbeelding van de zieke te kalmeren 

opdat hij tenminste niet, zoals tot nog toe, 

nog meer te lijden heeft door het 

denken over zijn ziekte dan door de

aandoening zelf -dat zou naar mijn mening al heel wat zijn. 

Het zou grote winst betekenen!’



Als u nog geen patiënt bent, 
bent u nog niet goed genoeg nagekeken …

Iedereen is of wordt (chronische) patiënt





DCRM site

… beleeft de gezondheidszorg
 tegenwoordig de grootste 
successen aller tijden waarbij  
we talloze ernstige 
aandoeningen met een grote 
impact op het leven van onze 
patiënten nu succesvol kunnen 
behandelen.



“Het gaat niet goed met de volksgezondheid in Nederland.”
• Levensverwachting (goed ervaren gezondheid) neemt af (2020 naar 2022): 

• Man:     van 66,4    63,2 jr 
• Vrouw:  van 65,8    62,3 jr  (Rijksoverheid, 2024). 

• Gezondheid is een klassenverschijnsel: 
• welvarendste mannen leven 9 jr langer, en 25 jaar langer in goede gezondheid dan de minst welv.
• welvarendste vrouwen leven 8 jr langer, en 23 jaar langer in goede gezondheid dan de minst welv.
 

• Verschillen eerder toegenomen dan afgenomen, ondanks allerlei beleidsprogramma’s zijn (CBS, 2022).

ESB (economisch statistische berichten), 106(4794) en Oktober 2024



Bijdrage “medical care” aan gezondheid: 11 %  



Bijdrage “medical care” aan gezondheid: 11 %  

• Uitzoomen:

• Er is veel verbetering mogelijk buiten de zorg, bijv:
• Voeding
• Luchtkwaliteit
• Geluidsoverlast
• Verkeersveiligheid (Van Gils et al., 2020). 





Perspectivische lenigheid



Anders kijken… perspectivische lenigheid



“Wat we van het verleden kunnen leren is dat het 
nooit alleen de catastrofe is die de geschiedenis 
bepaalt maar vooral de reactie erop. De kunst is om 
ook de breuk als onderdeel van onze identiteit te 
zien, het inzicht dat het ware gezicht zich ook toont 
in de kwaliteit van de reparatie.

Aan ons om dat wat we braken, niet als verloren te 
beschouwen, maar met goud te repareren.”

Anders kijken…



“Wat we van het verleden kunnen leren is dat het 
nooit alleen de catastrofe is die de geschiedenis 
bepaalt maar vooral de reactie erop. De kunst is om 
ook de breuk als onderdeel van onze identiteit te 
zien, het inzicht dat het ware gezicht zich ook toont 
in de kwaliteit van de reparatie.

Aan ons om dat wat we braken, niet als verloren te 
beschouwen, maar met goud te repareren.”

Anders kijken…breuk, ziekte, ongemak, het andere…



Kiza Magendane: het “ongemakisme”
• “Ik ben verloren in een wereld waarin mensen 

met elkaar verbonden zijn, maar elkaars 
belevingswereld niet begrijpen. Dit is geen 
theorie, maar een praktijk die zich dagelijks op 
de schermen van smartphones … manifesteert.

• Ik gedraag mij als een profeet van het 
ongemakisme, het geloof dat ongemak, en niet 
zelfgenoegzaamheid, ons vooruit kan helpen in 
onze poging om een vrediger en welvarender 
wereld voor iedereen te realiseren.”

• Hoe is de tolerantie voor ziekte/ongemak?



Smartphone algoritme & gat in de taal

“Vroeger konden we spreken over onze meningsverschillen. 
Dat kan niet meer, omdat we geen gemeenschappelijke taal, 
geen gemeenschappelijke belevingswereld meer hebben.”



Een bijsluiter van de geneeskunde 
een rol voor de revalidatiegeneeskunde?

Baziel van Engelen, neuroloog

Disease



Bijsluiter© van de ‘disease’ geneeskunde 
• Indicatie: disease-benadering in perspectief plaatsen

• Bijwerkingen: 

Een exclusieve disease-benadering van uw ziekte komt met een prijs:

• Het kan u hinderen in een heilzame omgang met uw chronische ziekte, 

• het kan een goed leven met de chronische ziekte in de weg zitten.

• Werkzame bestanddelen: o.a. altijd ook generiek: het placebo effect

• Voorzorgsmaatregelen: ‘revalidatie’: Fit4surgery

• Overdosering: ANTIDOTUM: revalidatie-benadering: Uitzoomen, context, perspectivische lenigheid



CHAT GPT: 

Een bijsluiter van de geneeskunde: een rol voor de revalidatiegeneeskunde?

• Een "bijsluiter van de geneeskunde", die patiënten informeert over hun behandeling en 
hersteltraject, zou niet compleet zijn zonder het benadrukken van de waarde van 
revalidatiegeneeskunde. Door een holistische benadering van genezing, die zowel medische 
behandeling als revalidatie omvat, kan de kwaliteit van leven van patiënten aanzienlijk verbeteren.



Conclusie: Revalidatie geneeskunde: kracht in de BREEDTE
• Van Bijsluiter (medisch model) naar eigen Recept/werkzaam bestanddeel 

• Breedte is kracht, breedte is geen gebrek aan focus, is geen vaagheid
• Positief benoemen: ecologische/systeembenadering

• Unieke benadering (meer naast de mens dan alleen tegen de ziekte), 
• Overgenomen door orgaanspecialismen, Fit4surgery (zonder erkenning van de afzender)
• Eigenaarschap nemen/claimen (publieke debat)

• Tegenwoordig: Innovatieve taal en methoden: mens als complex dynamisch systeem, belang context
• Sluit aan bij preventie, public health (rol omgevingsfactoren)
• ‘Theoretische geneeskunde’, achterliggende gedachtegoed expliceren



Een bijsluiter van de geneeskunde 
een rol voor de revalidatiegeneeskunde?
Jazeker, maar dit is niet de enige rol.
Baziel van Engelen, neuroloog, filosoof

Disease
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