
Vraag en antwoord
Fleur van Rootselaar | OT ontmoetingsdag  | 24 - 05 - 2019



Vraag en antwoord | 24-05-2019

Vragen

• Klachten/verschijnselen OT 
- stress, spierpijn, verkramping, evenwicht?

• Ondersteuning / therapie?
• Fycompa / perampanel?
• Chirurgie (rug, DBS)?
• Expertise centrum, toekomst?



Klachten/verschijnselen bij OT

Kan stress opgeroepen worden door OT met gevolg een raar gevoel in 
armen en benen?

• Bij langer staan kan het trillen uitbreiden over het lichaam
• Daarbij onzeker gevoel en stress
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Klachten/verschijnselen bij OT

Spierpijn of een verkramping - zijn dat symptomen van OT?

• Geen verschijnsel, mogelijk wel gevolg

• Spierpijn en verkramping zijn geen directe symptomen van OT.

• Bij OT continu verkeerde spieraanspanning en compensatie: 
mogelijk wel sneller last van spierpijn en verkramping.
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Klachten/verschijnselen bij OT

Slechte balans (evenwicht) hebben, is dat ook symptoom van OT?

• Geen symptoom, mogelijk wel gevolg

• Het evenwichtsgevoel is niet gestoord bij OT

Door verkeerde spieraanspanning beenspieren bij staan:
• vaak het gevoel niet stevig te staan
• mogelijk vaker last van vallen 
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Speciale oefeningen of fysiotherapie voor OT?

• Spierversterkende oefeningen / conditietraining
• Aangepast: bijvoorbeeld lage fiets , eventueel lage weerstand

• Balansoefeningen
• Valtherapie (ergotherapeut - wisselende ervaringen)

• Denk aan therapeut via Parkinsonnet
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Fycompa / perampanel - feb 2018

Vraag en antwoord | 24-05-2019 Ruiz – Julian - 2018



• Beschrijving in 1 patiënt (75 jaar)

• Met 2 mg perampanel per dag klachtenvrij
• Met 4 mg bijwerkingen

• 2 maanden follow-up

Fycompa / perampanel

Ruiz – Julian - 2018





Fycompa / perampanel

• Geregistreerd in Nederland als anti-epilepticum
• Al langer op de markt
• Bijwerkingen bekend

• Niet geregistreerd voor OT
• ‘Off-label’ 



Fycompa / perampanel

Is Fycompa (perampanel) versuffend en kan ik daarbij wel werkzaam blijven?

• Perampanel is een anti-epilepticum
• Het werkt dempend, een bijwerking is slaperigheid

• Vooral bij starten en ophogen rekening houden met versuffende werking
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Fycompa / perampanel

Hoe zijn de effecten van Fycompa bij langer gebruik?

• Inmiddels > 10 personen perampanel (2 tot 4 mg)

• Wisselend effect :
• Zeer goed – matig – geen
• Bijwerkingen: slaperigheid, huiduitslag

• Vragenlijsten (voor en na starten) – worden op de website geplaatst
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Operatie (rug / DBS)

Kan je ons iets vertellen over de operatie, die via de 
rug wordt gedaan?

• Spinal cord stimulation =
• Stimulatie ruggenmerg
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Ruggenmergstimulatie

• 2 OT patiënten

Statijd: 
• 120 sec naar 5 minuten
• Van 10 sec naar 102 sec

Patiënten zelf (schaal 1= slecht; 6= uitstekend):
• Patiënt 1: 6; 5 (3 jaar)
• Patiënt 2: 4 (1 jaar)
• Verminderd gevoel van instabiliteit

Krauss - 2006



Ruggenmergstimulatie

• 4 OT patiënten
• Statijd van 51 naar 220 sec

(4-120 naar 10-480 sec)

Patiënten zelf (schaal 1= slecht; 6= uitstekend):
• 5, 4, 4, 3
Patiënt met beoordeling 3 later DBS – geen verdere verbetering

Follow-up (duur onbekend): stabiel

Blahak - 2016



Ruggenmergstimulatie

• 2 OT patiënten

Statijd: 
• Geen effect

Vervolgens DBS
• Verbetering klachten en statijd

Chiang - 2017



Ruggenmergstimulatie

• 6 patiënten met effect

• 2 patiënten zonder effect



17 patiënten

Gemm >20 % verbetering 

3 personen geen effect

Merola - 2017
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Expertisecentrum / toekomst

• Wat zijn de voordelen voor OT en het AMC i.v.m. de toewijzing 
als expertisecentrum OT?
• Bezoek Ministerie





Expertisecentrum / toekomst

+ Kenniscentrum
+ 2e / 3e mening
+ gestandaardiseerd onderzoek en follow-up
+ mogelijkheid start ‘nieuwe’ medicatie
+ mogelijkheid geavanceerde behandeling
+ stageplekken

- Eigen investering
- Geen extra middelen (vooralsnog)
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Dank voor uw aandacht!

?


