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Orthostatische tremor (OT)
• Kenmerken van OT1


• Trillen van de benen (13-20Hz)

• Bij stilstaan

• Bijkomende tremor van de armen


• Epidemiologie1


• Zeldzaam 

• Na het 50e levensjaar

• Treft vrouwen vaker dan mannen (2:1 

verhouding)

• Kwaliteit van leven (KvL)2,3

• Behandeling


• Clonazepam, gabapentine

• Werkt vaak beperkt/niet


• Nieuwe medicatie: Perampanel?

• Diepe hersenstimulatie (DBS)
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Perampanel (Fycompa)
• Anti-epilepticum


• Studie uit 2019 met initiële 
veelbelovende resultaten4


• Bijwerkingen


• Off-label voorgeschreven voor OT


• Dosis van 2 - 4mg voor OT
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Diepe hersenstimulatie (DBS)
• Operatieve ingreep

• Elektrode specifiek hersengebied

• Bij geen effect medicatie

• Studie uit 2017 positieve resultaten5
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Het onderzoek: Wat heb ik gedaan?
• Onderzoek naar perampanel en DBS


• Het effect van perampanel en DBS op OT

• Het verschil in effect tussen de twee 

behandelopties

• Patiënten met OT uit het Amsterdam UMC, 

locatie AMC

• perampanel

• DBS


• Bijwerkingen

• Vragenlijsten (voor en na starten 
medicatie/operatie)

• (Instrumental) Activities of Daily Living 

(ADL/iADL)

• 36-Item Short Form Health Survey (SF-36)

• Hospital Anxiety and Depression Scale 

(HADS)

• Statijd
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Inclusie patiënten
Gestopt vanwege:

• Bijwerkingen: 5 

• Geen effect: 3

• Combinatie: 2

• DBS-operatie: 2

32 patiënten met perampanel

25 patiënten minstens 2 sets 
vragenlijsten

Adl: 16

iAdl: 17

SF-36: 17

HADS: 16

9 patiënten met DBS

9 patiënten minstens 2 sets 
vragenlijsten

Adl: 9

iAdl: 9 HADS: 8

SF-36: 9

Stimulator uitgezet: 

• Geen effect: 1
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Resultaten: Bijwerkingen
Bijwerkingen uit vragenlijsten

Perampanel:

• 11/32 patiënten geen bijwerkingen

• 5/32 ernstige bijwerkingen


DBS

• 1/9 patiënten geen bijwerkingen


• 4/9 patiënten opnieuw geopereerd 

Behandeling Bijwerking Aantal 
patiënten

Percentage van het 
totaal aantal 
patiënten

Fycompa/perampanel 
(N=32)

Duizeligheid 6 18.5%
Huiduitslag 3 9.4%
Slaapproblemen 3 9.4%
Wazig zicht 2 6.3%
Hallucinaties 2 6.3%
Misselijkheid 2 6.3%
Nachtmerries 2 6.3%
Vermoeidheid 2 6.3%
Agitatie 1 3.1%
Gevoel van spanning 1 3.1%
Hersenmist 1 3.1%
Gestoorde gang 1 3.1%
Droge mond* 1 3.1%
Vergeetachtigheid 1 3.1%
Hoofdpijn 1 3.1%
Zware benen* 1 3.1%
Heesheid* 1 3.1%
Malaise 1 3.1%
Keelpijn* 1 3.1%
Waterige ogen* 1 3.1%
Verergerde OT-symptomen 1 3.1%

DBS: Bijwerkingen na 
operatie (N=9)

Pijn rondom de generator 
en/of de onderhuidse 
draden 4 44.4%
Cognitieve klachten 2 22.2%
Oedeem rondom de 
generator of elektrode 2 22.2%
Depressieve symptomen 1 11.1%

DBS: Stimulatie 
gerelateerd (N=9)

Balansproblemen 5 55.6%
Dysartrie 5 55.6%

.*Bijwerkingen komen niet overeen met het Farmacotherapeutisch Kompas
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Resultaten: Activiteiten van het Dagelijks 
Leven (ADL)
• Niveau van onafhankelijkheid


• Score van 0-6 


• Praktisch onverminderd voor beide 
behandelgroepen

• Zowel voor als na start behandeling 
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Resultaten: Instrumentele Activiteiten van 
het Dagelijks Leven (iADL) 
• Beoordelen vaardigheden om zelfstandig te 

kunnen wonen

• Ingewikkeldere taken dan de standaard 

ADL

• Taken als telefoneren, inkopen doen, 

maaltijden bereiden etc. 

• Score van 0-21 voor vrouwen – van 0-12 bij 

mannen

• Lichte verbetering beide patiëntengroepen
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Resultaten: 36-Item Short Form Health 
Survey (SF-36)
• Brede vragenlijst


• 9 verschillende domeinen

• Kwaliteit van leven kaart brengen

• Score 0-100


• Vergelijking met de gezonde populatie

• Verbetering in alle 9 domeinen voor perampanel

• Significante verbetering in Fysiek functioneren, 

Sociaal functioneren, Vitaliteit en 
Gezondheidsverandering


• Verbetering in 8/9 domeinen voor DBS

• Geen verandering Rolbeperking door emotionele 

problemen

• Significante verbetering in Fysiek functioneren, 

Mentale gezondheid, Vitaliteit, Pijn en 
Gezondheidsverandering
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Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)
• In kaart brengen mentale gezondheid

• Twee domeinen: Angst en Depressie

• 14 vragen, 7 per domein

• Score van 0-21


• Score 0-7: Geen depressie/angststoornis

• Score 8-11: Een mogelijke depressie/

angststoornis

• Score >11: Vermoedelijke depressie/

angststoornis

• Gemiddelde afname score in beide 

domeinen voor beide behandelgroepen

• Significante afname depressieklachten bij 

perampanel-behandeling
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Resultaten: Statijd
• Definitie statijd

• Vragenlijsten

• Polibezoeken

• Tijdens oppervlakte-elektromyografie-

metingen (SEMG-metingen)

• Stijging van statijd na start behandeling

• Vervolgens enige daling
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Beperkingen onderzoek
• Kleine groep patiënten


• Geen harde conclusies

• Niet alle vragenlijsten compleet ingevuld

• Metingen statijd niet volledig betrouwbaar

• Sommige vragenlijsten achteraf afgenomen
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Conclusie en aanbeveling
• Perampanel goede optie voor meerderheid 

OT patiënten


• Optie vóór een eventueel DBS-traject

• Bij geen effect/veel bijwerkingen standaard 

medicatie/perampanel ! DBS als optie

• Initiële verbetering van OT-klachten in beide 

groepen


• Zowel kwaliteit van leven als statijd

• Verbetering houdt wel aan na aantal 

maanden4

• Veel bijwerkingen, lage tolerantie perampanel

• Statijd lijkt te verminderen na enkele jaren 

(ziekteprogressie en/of gewenning?)

• Grotere onderzoeken en gerandomiseerde 

studies aanbevolen

• Vergelijkende studie met standaard medicatie


• Vragenlijsten online!
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En verder…
• Posterpresentatie Annual Meeting Amsterdam Neuroscience


• Beknopte beschrijving van de OT-database


• Systematic Review behandelingen OT


• Vragenlijsten online



Amsterdam Neuroscience

Results


Patient characteristics	 

• 72.4% (N=76) SEMG-confirmed OT (Figure 1).


	 	 	 	 


Conclusions

•OT Severely affects its patients.

•Difficult to diagnose.

•Long diagnostic delay; more awareness necessary.


	 

Medication

• Table of most prescribed medication (Figure 2).


• Findings comparable with previous research, differences in 
age of onset, falls reported, arm-tremor, family history.


• Perampanel promising treatment option; longer follow-up 
studies needed.3


Orthostatic Tremor: A National Cohort

Jelle Hellemons BSc1, Wietske A. Babeliowsky MSc1, Bart Swinnen MD PhD1, Esther van der Woude MD1, Arthur Buijink MD PhD1, Anne-Fleur van Rootselaar MD PhD1 
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Introduction

Orthostatic tremor (OT):

• Movement disorder which affects quality of life.1,2

• Fast tremor of the legs of 13-20 Hz during stance1

• General feeling of ‘unsteadiness’.1

• Orphan disorder (~ 200 known patients NL).

• Diagnosis confirmed with surface EMG (SEMG). 

• Amsterdam UMC Expert centre: large cohort (N=105) 

of Dutch OT patients.

• Off-label novel treatment perampanel.3


Objectives

1) Describe patient characteristics Dutch OT cohort.

2) Evaluate effects of treatment, a.o. perampanel 

vs standard treatment.

3) Comparison to literature.1


Methods 

• CASTOR database: OT patients from AMC (N=66) and 

Dutch OT patient group (N=39).

• Patients are annually monitored with self-

assessment questionnaires.

• Medical charts (AMC patients).

Amsterdam Neuroscience is a collaboration between:
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Table 1. Patient characteristics
Dutch OT patients 

(N=105)
Hassan et 

al. (N=184)1

% of female patients 69.5% 63.6%

Mean age at symptom onset (years) 53.8 59.3

Diagnostic delay (years) 7.1 7.2

% of falls reported 30.5% 24.1%

% of patients with postural arm-
tremor 77.1% 60.3%
% of patients describing OT as 
progressive 82.9% 91.0%

% of family history of OT 14.3% 4.9%

Contact address: j.hellemons@amsterdamumc.nl

Dutch OT patient group: https://www.orthostatischetremor.nl/ 

mailto:j.hellemons@amsterdamumc.nl
https://www.orthostatischetremor.nl/
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Poster: Effect medicatie 
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Vragen??
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Aanvullende tabel
• SF-36 scores

SF-36 Subdomain
Perampanel (N=17) DBS (N=9) Dutch population (N=258)

Before treatment After treatment  Before treatment After treatment  Age 55-64 Age 65-75
Mean ± SD Mean ± SD p-value Mean ± SD Mean ± SD p-value Mean ± SD Mean ± SD

Physical functioning 47.94 ± 19.77 60.59 ± 20.61 0.005* 40.00 ± 16.48 59.38 ± 17.00 0.023* 72.7 ± 24.4 66.7 ± 26.0
Social functioning 61.03 ± 22.05 72.79 ± 26.97 0.041* 51.39 ± 35.60 73.61 ± 22.92 0.208 86.6 ± 21.4 83.2 ± 23.7

Physical health problems 22.06 ± 36.32 41.18 ± 42.34 0.061 15.63 ± 22.90 43.75 ± 47.72 0.108 76.5 ± 38.1 69.1 ± 42.5

Emotional health problems 58.82 ± 44.92 66.67 ± 42.49 0.387 59.26 ± 40.06 59.26 ± 46.48 1.000 90.1 ± 24.5 82.9 ± 33.8
Mental health 71.29 ± 19.76 76.00 ± 18.06 0.238 58.86 ± 25.79 85.71 ± 9.76 0.040* 77.1 ± 18.7 75.9 ± 17.3
Vitality 49.12 ± 17.43 58.24 ± 21.06 0.020* 31.88 ± 12.52 61.25 ± 20.83 0.017* 67.0 ± 21.3 64.2 ± 22.0
Pain 68.31 ± 28.42 72.63 ± 24.45 0.435 27.81 ± 23.32 64.03 ± 25.42 0.017* 74.7 ± 25.0 74.8 ± 28.0
General health 46.18 ± 19.81 52.94 ± 18.63 0.068 38.33 ± 18.71 53.89 ± 19.81 0.092 64.4 ± 22.2 60.1 ± 23.9
Health progression 41.18 ± 24.91 69.12 ± 20.78 0.003** 25.00 ± 21.65 61.11 ± 33.33 0.023** 48.7 ± 15.4 46.8 ± 20.5
Table 2. SF-36 scores         

* p≤0.050 ** p-value was calculated using the Wilcoxon Signed Rank Test 


