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Handreiking Diagnosegesprek Ziekte 
  

Verdeling onderwerpen Diagnosegesprek  
 
Te bespreken in vroege fase, niet per definitie tijdens het eerste gesprek 
Onderwerp Door wie te bespreken?  

Verpleegkundige (vp), verpleegkundig 
specialist (vps), neurologie (nrl) 

Vorm Vp, vps, nrl 
Benoemen van diagnose Vp, vps, nrl  

Beloop en beïnvloedende factoren Vp, vps, nrl 

Genetisch onderzoek Vps, nrl 

Diagnosestelling Nrl 

Toelichting op diagnosestelling Vp, vps, nrl 

Fasen in ziekte van Parkinson Vp, vps, nrl 

Behandeling Vp, vps, nrl 

Follow-up Vp, vps, nrl 

Praktische zaken Vp, vps, nrl 

Inlichten huisarts over diagnose ziekte van 
Parkinson 

Nrl 

Aanvullende informatie voor patiënt en 
partner 

Vp, vps, nrl 

Wetenschappelijk onderzoek Nrl 

 

Vorm 
• Het liefst komt de patiënt niet alleen.  

• Maak zo nodig een tweede afspraak om aanvullende informatie door te spreken. 

• Probeer eventuele piepers of telefoons als dat mogelijk is kortdurend af te geven tijdens het 
gesprek.  

• Controleer vooraf over welk(e) onderwerp(en) de patiënt en diens naaste(n) meer willen weten, 
en waarover zij juist geen informatie willen ten tijde van het gesprek.   

• Realiseer je je dat het ene consult niet het andere is. Hou rekening met meerdere 
contextfactoren, denk hierbij aan medisch inhoudelijke factoren (eerste of vervolgconsult, aard 
van klachten), patiënt factoren (cognitief, achtergrond, emoties), informatiebehoefte van de 
patiënt, neuroloog-specifieke factoren (persoonlijke omstandigheden). 

• Blijf patiënt en naaste(n) continu observeren op informatieontvankelijkheid tijdens het gesprek. 

• Schets een realistisch beeld: ben eerlijk over het beloop. Benoem de zelfregie van de patiënt als 
leidend gedurende de gehele behandeling; bespreek hierbij de grootste zorgen van de patiënt en 
geef handvatten omtrent gezondheidsvaardigheden. Gebruik hiervoor onder andere de drie 
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standaard documenten die we hebben met adviezen ten aanzien van respectievelijk bewegen, 
gezonde voeding en stressmanagement (verwijs daarbij naar de diagnosefolder en reik deze uit). 

• Probeer bij het bespreken van de ziekte van Parkinson vage termen zoals ‘parkinson-achtig’ als 
verklaring voor de klachten zoveel mogelijk te vermijden. Als je diagnose een atypisch 
parkinsonisme is, benoem dat dan en benoem dat het beloop sneller is dan de ziekte van 
Parkinson. 

• Bied aan om het gesprek op te laten nemen door de patiënt, indien gewenst door de patiënt en 
indien de arts akkoord is. Zie de handreiking voor artsen KNMG – Opnemen van gesprekken door 
patiënten. 

• Houd rekening met het voortraject, beleving van de patiënt en de informatieontvankelijkheid van 
patiënten.  

 

Inhoud 
 

Benoemen van diagnose 

• Bespreek dat de diagnose de ziekte van Parkinson is. Vraag wat de patiënt al weet en wat hij/zij 
nu wil weten hierover. Indien er geen wens is om er op dat moment meer over te weten, kan de 
diagnosefolder meegegeven worden met de opmerking dat de patiënt bij de verpleegkundige of 
verpleegkundig specialist meer informatie hierover kan krijgen.  

• Overhandig de folder ‘Net de diagnose, wat nu?’ en het informatiekaartje. Benoem dat je 
belangrijke punten kort zal benoemen en dat in de folder en op parkinson.nl uitgebreide 
informatie te vinden is. Zoals bv over werk, autorijden en hoe je je medicatie het beste in 
kunt nemen.  

Beloop en beïnvloedende factoren 

• Bespreek dat: 

o De ziekte van Parkinson waar de meeste mensen een geleidelijk progressieve ziekte is die in 
de loop van de jaren achteruitgaat. Het beloop is wel heel erg variabel, waarbij we op 
individueel niveau niet weten hoe het zal verlopen.  

▪ Bespreek expliciet dat non-motore klachten ook bij de ziekte passen. 

▪ Benoem: de klachten van de ziekte van Parkinson zijn anders bij iedereen. Dat betekent 
ook dat de patiënt niet altijd alle klachten krijgt die beschreven staan.  

▪ Bespreek dat er niet één oorzaak van de ziekte van Parkinson is, dat meerdere factoren 
bijdragen aan het ontstaan van Parkinson, en dat de mate waarin deze verschillende 
factoren bij een specifiek individu bijdrage hebben geleverd feitelijk niet vast te stellen 
is. Benoem dat erfelijkheid bij de verreweg de meeste patiënten maar een kleine rol 
speelt. Er zijn genetische factoren die beschermend werken en er zijn genetische 
factoren die een risicofactor vormen voor het ontwikkelen van de ziekte.  
Daarbovenop spelen omgevingsfactoren een rol. Denk ook aan beschermende factoren 
zoals bewegen. Daarnaast zijn er waarschijnlijk factoren waarvan we momenteel nog 
onvoldoende weten.  
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▪ Bespreek dat Parkinson vaak al jaren sluimert, bijvoorbeeld zo’n 5 tot 10 jaar, en dat de 
ziekte in de loop van de jaren wordt gedemaskeerd. 

▪ Alleen als patiënt hierom vraagt: benoem dat mensen met parkinson nog steeds oud 
kunnen worden, maar de levensverwachting korter kan zijn dan mensen zonder 
parkinson vanwege de complicerende factoren zoals slikstoornissen, waardoor 
pneumonieën kunnen ontstaan.  

 

Genetisch onderzoek 

• Met name bij patiënten <40 jaar, patiënten met een eerstegraads familielid met de ziekte van 
Parkinson of patiënten die voldoen aan beide voorgenoemde criteria kan genetisch onderzoek 
worden overwogen, eventueel met voorafgaande counseling via de klinisch geneticus. Benadruk 
dat het verkrijgen van inzicht in een mogelijke genetische oorzaak op dit moment nog geen 
persoonlijk voordeel oplevert. Wel geeft het mensen de mogelijkheid deel te nemen aan 
wetenschappelijk onderzoek, bijvoorbeeld naar ziekteremmende therapieën die specifiek 
werken op bepaalde genetische oorzaken van parkinson. Onderzoek doet naar de genetische 
oorzaak kan ook nadelen hebben, zoals de betekenis voor kinderen of andere familieleden. Juist 
een klinisch geneticus kan de voor- en nadelen nog eens goed op een rijtje zetten.    

o Als eerstegraads familieleden van degene met parkinson vragen of genetisch onderzoek 
gedaan kan worden: het antwoord is dat genetisch onderzoek zinvol is bij klachten. Bij 
vragen kan worden verwezen naar de klinisch geneticus.  

Diagnosestelling 

• Diagnose wordt gesteld op basis van klachten en het neurologisch onderzoek. Het effect van 
Levodopa op de klachten kan bijdragen aan het stellen van de diagnose, echter bij interpretatie 
hiervan zijn er meerdere factoren van invloed. 

• Er zijn geen scans of bloedonderzoeken waarmee de diagnose ziekte van Parkinson gesteld kan 
worden, wel om andere oorzaken uit te sluiten. Bijvoorbeeld een MRI-scan van de hersenen ter 
uitsluiting van andere onderliggende pathologie.  
Een DAT-scan kan helpen bij het onderscheid tussen een dystone tremor of hypokinetisch rigide 
syndroom, of als er twijfel is over de aanwezigheid van een medicamenteus parkinsonisme vs. 
een neurodegeneratief parkinsonisme (die laatste groep omvat zowel de ziekte van Parkinson als 
atypisch parkinsonismen). Een DaT-scan maakt geen onderscheid tussen de ziekte van Parkinson 
vs. atypische parkinsonismen. 

Fasen in de ziekte van Parkinson 

• Benoem dat er diverse fasen zijn in de ziekte van Parkinson. 

o Controleer of er een wens is naar meer informatie over deze fasen én of er tijd is om dit te 
bespreken (anders tweede afspraak plannen). Bespreek: 

▪ Beschrijf de fase met een stabiele doparespons; daarna responsfluctuaties waarvoor 
opties zijn zoals het veranderen van medicatie (in interval, verandering van dosering of 
toevoegen van een nieuw middel), en afhankelijk van de omstandigheden 
pomptherapie of DBS; en het ontstaan van klachten zoals vallen, waarop medicatie 
matig tot geen effect heeft.  

▪ Bespreek dat in sommige gevallen de ziekte van Parkinson een parkinsonisme wordt 
met andere klachten en een sneller beloop; dit wordt in de loop van de jaren duidelijk. 
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Behandeling 

• Er zijn momenteel geen behandelingen die de ziekte kunnen stoppen. Er zijn steeds meer 
aanwijzingen dat regelmatige lichaamsbeweging de voortgang van de ziekte mogelijk voor een 
deel zou kunnen afremmen. Daarnaast zijn er meerdere manieren om de klachten te 
behandelen. 

o Richt hierbij de focus op de potentiële opties en de dingen die patiënt zelf kan doen: 
medicatie, non-medicamenteus: bewegen en het zoeken van ontspanning. Omtrent de 
hoeveelheid van het bewegen geldt: voor zover haalbaar is voor de patiënt, liefst 3x30 min 
per week conform de WHO-richtlijn maar stukjes van kortdurende inspanning (“exercise 
snacks”) zijn zeker ook zinvol. Gezonde voeding geldt voor voorkómen van met name 
cardiovasculaire problematiek en is daarmee een meer algemeen advies. Zie de twee aparte 
documenten hierover. 

o De patiënt en diens familie staan er niet alleen voor. Benoem dat er hulpverleners zijn die 
kunnen ondersteunen. Benoem dat onder andere paramedici maar ook veel andere 
zorgprofessionals kunnen worden ingeschakeld wanneer dit nodig is (fysiotherapie, 
ergotherapie, logopedie, maatschappelijk werk, psycholoog, diëtist, et cetera). 

• Bespreek bij medicatie: 

o Dat het effect van medicatie met name op motore klachten is, met uitzondering van 
tremoren waar het effect vaak beperkter is.  

o Levodopa: 30 minuten vòòr of 60 minuten ná de maaltijd innemen, advies op vaste tijden, 
niet innemen met eiwitten (liefst met water; eventueel sinaasappelsap, koolzuurhoudend 
water of water met vitamine C voor snellere opname). Let op: eiwitten mogen buiten deze 
innamemomenten om wél geconsumeerd te worden! Er is geen reden om over te gaan te 
worden op een eiwitarm dieet. 

Potentiële bijwerkingen van Levodopa of dopamineagonisten zijn onder andere 
slaperigheid, duizeligheid bij overeind komen, maagdarmklachten en 
impulscontrolestoornissen.  Verwijs voor meer informatie naar het document over 
gebruik van Levodopa uit het Radboudumc en geef deze mee.  

o Bespreek bij in ieder geval dopamineagonisten (met name bij mensen <70 jaar) 
impulscontrolestoornissen en waar ze dit dienen te melden. Betrek hier ook de partner of 
andere naaste bij! 
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Follow-up 

• Bespreek de follow-up met een verpleegkundige of verpleegkundig specialist en op een later 
moment ook bij de neuroloog. Bespreek hierbij dat het verstandig is als de patiënt alvast vragen 
en verwachtingen noteert voorafgaand aan de afspraak. En waar de patiënt terecht kan als er 
voordien urgente vragen zijn.  

• Wees bewust dat het zien van een effect van medicatie tijdens follow-up voor de patiënt niet 
altijd als een positief punt voelt, zeker als recent de levensveranderende diagnose ziekte van 
Parkinson is gesteld. 

 

Praktische zaken 

• Indien de patiënt niet wil starten met medicatie, onderzoek dan waarom dit is. Informeer de  
patiënt wat het effect is van het wachten met starten met medicatie (bijvoorbeeld op basis van 
de LEAP studie). 

• Bespreek het autorijden op verzoek. Koppel dit aan mogelijke medicatiebijwerkingen zoals 
slaperigheid bij Levodopa en dopamineagonisten. Het CBR stelt het volgende over autorijden:  

o Elke rijbewijsbezitter heeft de morele plicht om een wijziging in de gezondheid die invloed 
kan hebben op de verkeersdeelname danwel het rijgedrag in een motorrijtuig waarvoor het 
rijbewijs geldig is, te melden bij het CBR. Dit is géén wettelijke verplichting. Deze morele 
plicht geldt bij Parkinson altijd en voor alle rijbewijzen behoudens voor het rijbewijs AM 
(bromfietsrijbewijs). Ook in een vroeg stadium is het goed om het CBR te informeren: dit is 
de eigen verantwoordelijkheid van patiënt.  

o Verzekeringsmaatschappijen gaan anders om met de verplichting van de 
verzekeringsnemer/verzekerde om een melding van een ziekte als Parkinson te doen. 
Sommige stellen het verplicht, bij andere is dat minder duidelijk. 

•  Stel de huisarts op de hoogte van de diagnose ziekte van Parkinson. 

 

Aanvullende informatie voor patiënt en partner 

• Wijs patiënt op Parkinson.nl als startpunt voor alle betrouwbare informatie over de ziekte van 
Parkinson en Parkinsonismen. Op deze website vind je: 

o Betrouwbare informatie 

o Beweegmogelijkheden en activiteiten in de buurt 

o Contact met anderen: blogs, online gesprekken, mensen in de buurt 

o Gespecialiseerde zorgverleners 

o Informatie over meedoen aan onderzoek 

• In de diagnosefolder wordt ook verwezen naar de Parkinson Vereniging.  Bespreek dat er, indien 
er wens naar is, lotgenotencontact beschikbaar is via Parkinson.nl, de Parkinson Vereniging en 
vaak ook lokale initiatieven zoals Parkinsoncafés. Benoem dat hier betrouwbare, onafhankelijke 
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en geverifieerde informatie te vinden. 
 

Wetenschappelijk onderzoek 

• Bespreek dat er veel wetenschappelijk onderzoek wordt gedaan naar meerdere facetten van de 
ziekte van Parkinson, waarbij patiënten welkom zijn om zich in te schrijven via de website 
https://www.radboudumc.nl/expertisecentra/parkinson-en-bewegingsstoornissen/onderzoek-
en-innovatie/research-support. In de diagnosefolder staat een QR code die verwijst naar 
Parkinson.nl. Daar kun je zoeken op onderzoek van het Radboudumc, maar ook van andere 
ziekenhuizen in het land. 

 

Ten dele gebaseerd op Subramanian I, Pushparatnam K, McDaniels B, Mathur S, Post B, Shrag A. 
Delivering the Diagnosis of Parkinson’s disease – setting the stage with hope and compassion, 
Parkinsonism Relat Disord. 2024 Jan. 
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