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Vragen

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

* Ondersteuning / therapie?

* Fycompa / perampanel?

* Chirurgie (rug, DBS)?

* Expertise centrum, toekomst?
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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

e Balansoefeningen
* Valtherapie (ergotherapeut - wisselende ervaringen)

* Denk aan therapeut via Parkinsonnet

Vraag en antwoord | 24-05-2019



ParkinsonMNet | Onderzoek | Congres | ParkinsonAtlas

) = 1 iotherapeut
r it Deelname
Home Organisatie Parkinson Scho/lngen Regio Nieuws Media FAQ Contact m

plirkinson Zorgzoeker Direct naar

Bent u op zoek naar een Inlyggen
deskundige zorgverlener?

Raadpleeg de Aanfelden nieuwsbrief
Parkinson Zorgzoeker!

Eén plek voor onderzoek
. i Congles
eninnovatie op het X

: : Telf(024) 361 47 01
gebied van parkinson —

Dondren aan ParkinsonMNet

Parkinson - , '
Zorgzoeker 4

BlJ -

Nieuws
OVER sVERLENERS EN ZORGACT] = . o
v o | V. J19 Pﬂﬂ'ﬂnsonﬂets
snel zoeken B ‘_ D ,n,ogsm“m tapt over op nieuw
vul e ts/postcode VIND UW ZORG ) wnaf'” febmari

Uitgebreid zoeken

YN GEMAAKT DOQR




Vragen

* Klachten/verschijnselen OT

- stress, spierpijn, verkramping, evenwicht?

* Ondersteuning / therapie?

* Fycompa / perampanel?

* Chirurgie (rug, DBS)?

* Expertise centrum, toekomst?

Vraag en antwoord | 24-05-2019



Fycompa / perampanel - feb 2018

‘Tremor and Other Hyperkinetic Movements

OPEN 8 ACCESS Freely available online

Case Reports

Complete Resolution of Symptoms of Primary Orthostatic Tremor
with Perampanel

1 1 1%
Maria Ruiz-Julian, Jorge Luis Orozco & Alexandre Gironell

! Movement Disorders Unit, Department of Neurology, Hospital de la Santa Creu i Sant Pau, Autonomous University of Barcelona, Catalonia

Abstract

Background: Primary orthostatic tremor (POT) is an infrequent disorder whose physiopathology is unknown. Current medication is largely ineffective or only
offers mild benefits.

Case Report: A 75-year-old female with refractory POT treated with 4 mg/day of perampanel achieved complete symptom resolution. Owing to adverse effects,
the patient reduced intake to 2 mg/day, but even at this lower dose the benefit was maintained.

Discussion: We report the complete resolution of POT symptoms using low doses of perampanel, an antiepileptic drug that blocks glutamate-mediated post-

synaptic excitation. Further controlled studies are necessary to confirm this finding.
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Fycompa / perampanel
* Beschrijving in 1 patiént (75 jaar)

* Met 2 mg perampanel per dag klachtenvrij

* Met 4 mg bijwerkingen

e 2 maanden follow-up

Ruiz —Julian - 2018



Zorginstituut Nederland

Farmacotherapeutisch Kompas > Geneesmiddelen >

Perampanel
anti-epileptica | NO3AX22

Samenstelling Fycompa @

2 Tablet, filmomhuld

o} 2mg, 4mg, 6 mg, 8 mg, 10mg, 12 mg

2 Suspensie voor oraal gebruik Bevat tevens: sorbitol 175 mg/ml.
o] 0,5 mg/ml

.

fles 340 ml {(met 2 doseerspuiten voor

orale toediening)

+ Uitleg symbolen

perampanel vergelijken met een ander geneesmiddel.

Eisal

Inhoudsopgave

Samenstelling
Advies

Indicaties
Dosering
Bijwerkingen
Interacties
Zwangerschap
Lactatie
Waarschuwingen en voorzorgen
Overdosering
Eigenschappen
Groepsinformatie
Kosten

Zie ook



Fycompa / perampanel

* Geregistreerd in Nederland als anti-epilepticum
* Al langer op de markt

* Bijwerkingen bekend
knmg

* Niet geregistreerd voor OT
e ‘Off-label’ ¢




1)
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

Farmacotherapeutisch Kompas > Geneesmiddelen >

Bijwerkingen Zeer vaak (> 10%): duizeligheid en slaperigheid.

Vaak (1-10%): veranderde eetlust, agressie, boosheid, angst, verwarde
toestand, ataxie, dysartrie, evenwichtsstoornis, prikkelbaarheid, dubbelzien,
wazig zien, vertigo, misselijkheid, rugpijn, gestoorde gang, vermoeidheid,
gewichtstoename, vallen.
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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 :
e Zeer goed — matig — geen
* Bijwerkingen: slaperigheid, huiduitslag

 \Vragenlijsten (voor en na starten) — worden op de website geplaatst
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Operatie (rug / )

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

 Spinal cord stimulation =
e Stimulatie ruggenmerg
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Ruggenmergstimulatie

* 2 OT patienten

Statijd:
e 120 sec naar 5 minuten
 VVan 10 sec naar 102 sec

Chronic spinal cord stimulation in medically
infractable orthostatic tremor

J K Krauss, R Weigel, C Blahak, H Bazner, H-H Capelle, E Grips, M Rittmann, 4 L?JE
J C Waéhrle N
See end of article for J Neurol Neurosurg Psychiatry 2006;77:1013-1016. doi: 10.1136/jnnp.2005.086132

authors’ affiliations

Patiénten zelf (schaal 1= slecht; 6= uitstekend):

e Patiént 1: 6; 5 (3 jaar)
e Patiént 2: 4 (1 jaar)

* Verminderd gevoel van instabiliteit

Krauss - 2006




J Neurol
DOI 10.1007/s00415-016-8239-4

ORIGINAL COMMUNICATION

Ruggenmergstimulatie

Long-term follow-up of chronic spinal cord stimulation
for medically intractable orthostatic tremor

* 4 OT patienten
Christian Blahak'® - Tamara Sauer' - Hansjoerg Baezner' - Marc E. Wolf" -

° Stat IJ d van 5 1 naar 2 2 O seC 3&(:2:] iSl::rigeI:::;-l S(Sign'istoph Schrader® - Hans-Holger Capelle” - Michael G. Hennerici' *

(4-120 naar 10-480 sec)

Patiénten zelf (schaal 1= slecht; 6= uitstekend):
5,4,4,3
Patiént met beoordeling 3 later DBS — geen verdere verbetering

Follow-up (duur onbekend): stabiel

Blahak - 2016



Primary orthostatic tremor: is
deep brain stimulation better
than spinal cord stimulation?

Ruggenmergstimulatie

* 2 OT patiénten

Statijd:
e Geen effect

Vervolgens DBS
5 Chiang, H.-L., Tai, Y.-C., McMaster, J.,
* Verbetering klachten en statijd ;ung. V. S'}h& I\gapart\t. N. (2913)-
rimary orthostatic tremor: is deep
brain stimulation better than spinal
cord stimulation? Journal of
Neurology, Neurosurgery &
Psychiatry, 88(9), 804—805.
doi:10.1136/jnnp-2016-315188



Ruggenmergstimulatie

* 6 patiénten met effect

* 2 patiénten zonder effect



Thalamic Deep Brain Stimulation
for Orthostatic Tremor:
A Multicenter International
Registry

SYMPTOM LATENCY

50 100 150 200 250 300 350

- )

Pre-Vim-DBS
17 patiénten

0-6 Months

6-48 Months

196 £ 160

Gemm >20 % verbetering _

3 personen geen effect > 48 Months

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?

e Bezoek Ministerie
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i
Expertisecentrum / toekomst

+ Kenniscentrum

+ 2¢ / 3¢ 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!
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