
Promotieonderzoek
Resultaten tot nu toe en vooruitblik



Voor wie mij nog niet kent

• Wietske Babeliowsky

• Achtergrond in neurowetenschappen

• Werkzaam op de afdeling in het Amsterdam UMC sinds 
 januari 2018

• PhD traject sinds mei 2022
• Onderwerp promotie: Orthostatische tremor

OT patiëntendag| 19 april 2024



Inhoudsopgave

• Introductie: Wie ben ik?

• Welke onderzoeken lopen er?
1. Het effect van DBS op OT 
2. Het effect van perampanel/Fycompa op OT
3. Nederlandse populatiestudie
4. Amerikaanse populatiestudie
5. What if not OT?

• Wat is de status en voortuitblik

OT patiëntendag| 19 april 2024



1. Effect van DBS op OT
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• Deep Brain Stimulation (DBS) is effectief bij meerdere tremor aandoeningen

1. Effect van DBS op OT
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• Deep Brain Stimulation (DBS) is effectief bij meerdere tremor aandoeningen

• Nucleus ventralis intermedius van de thalamus
• Primaire target voor tremor reductie in OT
• Verbeteringen waargenomen

• Weinig bekend over het effect van DBS op OT

1. Effect van DBS op OT
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1. Effect van DBS op OT

• Doel van het onderzoek*:
1. Wat is het effect?
2. Kunnen we het effect voorspellen?

• Waar kijken we naar?
• Statijd
• Hoe ziet de tremor eruit?
• Locatie elektroden
• Kwaliteit van leven
• Bijwerkingen
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• Belangrijkste uitkomsten artikel

1. Effect van DBS op OT
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• Belangrijkste uitkomsten artikel

1. Effect van DBS op OT
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2. Het effect van perampanel op OT

• OT is lastig te behandelen.

• Huidige medicatie (clonazepam&gabapentine) onvoldoende effectief

• Perampanel, ook bekend als Fycompa, als nieuwe therapie voor OT?

• Literatuur (n=33)
• 4 casus beschrijvingen
• 1 studie (n=20) die kijkt naar het effect
• 1 studie waar 9 van de 11 patiënten het gebruiken
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2. Het effect van perampanel op OT

• Grote groep patiënten in het AMC die perampanel gebruiken

• Kijken naar het effect op de korte en lange termijn

‘Behandeling van OT verbeteren’
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2. Het effect van perampanel op OT

• Effect van perampanel op korte termijn in 27 patiënten
• 15 patiënten ervaarden positief effect

• Kwaliteit van leven nam toe
• 12 gestopt door bijwerkingen en/of gebrek aan effect
• Stuk in september 2022 gepubliceerd

• Bezig met data verzameling lange termijn effect in 31 patiënten
• Follow-up loopt van 7 tot 52 maanden
• Kijken naar wel of geen bijwerkingen en kwaliteit van leven
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2. Het effect van perampanel op OT

• Data verzameld:
• Uit elektronische patiëntendossiers
• Met behulp van vragenlijsten
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2. Het effect van perampanel op OT

• Eerste resultaten
• 15 van de 31 patiënten zijn gestopt om de volgende redenen:

• 7 vanwege bijwerkingen
• 4 vanwege gebrek aan effect
• 4 vanwege bijwerkingen en gebrek aan effect

• 21 van de 31 patiënten ervaarden (op enig moment) bijwerkingen

• Bezig met analyses kwaliteit van leven
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3. Nederlandse populatiestudie

• Weinig bekend over de aandoening OT

• In 2016 één populatie studie geweest in 184 patiënten
• Doelgroep
• Symptomen
• Combinatie met andere (neurologische) aandoeningen
• Hoe ziet de tremor eruit?
• Medicatie, incl. effect
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3. Nederlandse populatiestudie

• Grootste groep met OT patiënten in Nederland 

• Onderzoeksvragen:
1. Wat zijn de patiënten karakteristieken?
2. Wat zijn de ziektekarakteristieken en combinatie met 
 andere neurologische aandoeningen?
3. Meest effectieve behandeling?
4. Effect op kwaliteit van leven?

•  Meer kennis over OT om tot snellere diagnoses te komen en tot een betere 
behandeling te komen
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3. Nederlandse populatiestudie

• Onderzoeksgroep bestaande uit patiënten die:
• Primaire OT hebben
• De OT vragenlijst hebben ingevuld tussen mei 2014 en juli 2023

• In totaal 105 patiënten
• 68 met bevestigde EMG

• Subgroep van 42 patiënten voor analyses kwaliteit van leven
• 37 met gerapporteerde EMG
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3. Nederlandse populatiestudie

• Onderzoeksgroep bestaande uit patiënten die:
• Primaire OT hebben
• De OT vragenlijst hebben ingevuld tussen mei 2014 en juli 2023

• In totaal 105 patiënten
• 68 met bevestigde EMG

• Subgroep van 42 patiënten voor analyses kwaliteit van leven
• 37 met gerapporteerde EMG

• Uitkomsten worden vergeleken met de literatuur
• Literatuuronderzoek; 74 artikelen geïncludeerd 
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3. Nederlandse populatiestudie

• Eerste voorlopige resultaten:
• Afwijkend van de literatuur

• Vallen komt vaker voor 
• Andere neurologische aandoeningen minder voorkomend 

• Perampanel lijkt meest effectief
• Fysiek en sociaal functioneren verminderd
• Verhoogde depressiescores
• Stress en vermoeidheid beïnvloeden OT symptomen

• Bezig met analyseren en schrijven
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4. Buitenlandse populatiestudie

• In 2019 een enquête uitgevoerd resulterend in de grootste dataset met OT 
patiënten.

• Focus van het artikel ligt op beschrijving van de populatie, combinatie met 
andere neurologische aandoeningen, en de noodzaak van EMG voor diagnose 

OT

‘Sneller diagnostisering van OT’
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4. Buitenlandse populatiestudie

• Aantallen in de dataset:
• 360 patiënten met OT hebben gereageerd
• 24 landen

• Data analyses klaar
• 147 met EMG
• 213 zonder EMG
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4. Buitenlandse populatiestudie

• Samenwerking met Amerikaanse onderzoeksgroep

• In 2019 een enquête uitgevoerd
• 360 patiënten met OT hebben hierop gereageerd
• 24 landen

• Momenteel bezig met data analyseren
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4. Buitenlandse populatiestudie

• Bevestiging van wat reeds bekend is met de literatuur
• Man-vrouw verhouding
• Leeftijd ontstaan klachten
• Vertraagde diagnose en misdiagnoses
• Klein deel met OT in familie
• Meerderheid geen andere neurologische aandoeningen
• Etc.

• Overlap in de groep met EMG en zonder EMG bevestiging:
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4. Buitenlandse populatiestudie

• Bevestiging van wat reeds bekend is met de literatuur

• Overlap in de groep met EMG en zonder EMG bevestiging:
• Klachten tijdens staan 
• Klachten in andere lichaamsdelen
• Factoren die klachten verlichten
• Factoren die klachten verergeren
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4. Buitenlandse populatiestudie

• Bevestiging van wat reeds bekend is met de literatuur

• Overlap in de groep met EMG en zonder EMG bevestiging

• Gestart met schrijven en uitkomsten analyses interpreteren
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Huidige status

• Welke onderzoeken lopen er?
1. Het effect van DBS op OT    Ingediend
2. Het effect van perampanel op OT   Laatste data verzameld
3. Nederlandse populatiestudie   Data structureren
4. Amerikaanse populatiestudie   Data analyseren
5. What if not OT
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Huidige status & vooruitblik

• Welke onderzoeken lopen er?
1. Het effect van DBS op OT    Gepubliceerd
2. Het effect van perampanel op OT   Analyseren
3. Nederlandse populatiestudie   Analyse en schrijven
4. Amerikaanse populatiestudie   Schrijven 
5. What if not OT     Data verzamelen

• Wat is de status en de vooruitblik? 

à Eind dit jaar alle artikelen afronden en eindfase promotie ingaan
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Vragen?
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Leuk nieuws

In mei 2023 is er een artikel 
gepubliceerd voor de vertaling 
van de OT-10. Sinds de vertaling 
als geldig is verklaard hebben wij 
deze ook toegevoegd aan de set 
vragenlijsten die wij uitsturen.

Op de website is hier reeds 
aandacht voor geweest.

Voorbeeld voettekst | juli 2018



Verzoek om vragenlijsten te retourneren, 
indien je deze ontvangt
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