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1 Inleiding

Dystonie is een aandoening die zich uit in onvrijwillige en
onwillekeurige abnormale bewegingen en houdingen. Veel
dystoniepatiénten ervaren ongemak of pijn en kunnen één
of meer lichaamsdelen niet goed gebruiken.

De ziekte komt niet vaak voor, en is met name in het begin-
stadium soms moeilijk te herkennen. Het kan jaren duren voor
de arts de juiste diagnose heeft gesteld. Er bestaan op dit
moment geen uitgebreide richtlijnen hoe dystoniepatiénten
behandeld moeten worden. De behandeling is meestal een
kwestie van uitproberen wat het beste aanslaat. Veel verschillen-
de medicijnen worden gebruikt bij de behandeling, met zeer
wisselend succes.

Ook met andere behandelingen zoals chirurgie, probeert men
de verschijnselen van dystonie zoveel mogelijk te onderdrukken.
De ziekte is echter in de meeste gevallen niet te genezen.

In deze brochure leest u over de verschillende vormen van
dystonie en hun behandeling. Met name over het gebruik van
medicijnen, maar ook over aanvullende behandelingsmethoden.
We zetten voor- en nadelen voor u op een rijtje, zodat u samen
met uw arts een zo goed mogelijke keuze kunt maken. Voor het
gesprek met uw arts vindt u in deze brochure een aantal nuttige
tips, evenals een opsomming van instanties en bronnen waar u
terecht kunt voor meer informatie. Ten slotte maakt een genees-
middelenoverzicht achter in de brochure het u gemakkelijk om
de informatie over uw medicijn in deze brochure te vinden.

Als u goed geinformeerd bent over uw ziekte en alles wat daar-
mee samenhangt, bent u een betere gesprekspartner voor uw
behandelaar. Deze brochure kan daarbij helpen. De brochure is
ook nuttig voor familieleden of andere betrokkenen of geinte-
resseerden. De informatie is niet bedoeld om op eigen houtje
over uw medicijngebruik te beslissen. Doe dit altijd in overleg
met uw behandelaar. Samen vindt u de beste oplossing om uw
klachten te bestrijden.

Wilt u meer weten over dystonie? Neem dan contact op met de
Nederlandse Vereniging van Dystoniepatiénten, het adres staat
in hoofdstuk 8.



2 Wat is dystonie?

Dystonie betekent letterlijk een stoornis in de aanspanning van
een spier (dys = stoornis, tonus = spierspanning). Deze spier-
spanning is vaak te hoog, maar kan op andere momenten weer
normaal zijn. Er is niet alleen sprake van onwillekeurige wisse-
lende spierspanningen, maar ook van een verstoorde samenwer-
king tussen de spieren. Hierdoor ontstaan draaiende, wringende
bewegingen en kunnen één of meer aangedane lichaamsdelen
een abnormale houding krijgen. De klachten kunnen zowel in
rust als bij bewegen optreden. Dystonie kan gepaard gaan met
beven of trillen. Afhankelijk van de plaats in het lichaam en de
mate van de verstoring ervaren dystoniepatiénten ongemak tot
zelfs hevige pijn, met name als door de gespannen spier een
zenuw wordt bekneld. Bovendien worden de betreffende
lichaamsdelen in hun functie gehinderd. Ten slotte voelen veel
dystoniepatiénten zich ongemakkelijk door de abnormale hou-
ding of beweging van lichaamsdelen. De psychologische effecten
zijn groot en tasten de kwaliteit van leven nog meer aan. Het
kan zelfs zover gaan, dat dystoniepatienten door hun handicap
niet meer kunnen werken en in een sociaal isolement terecht-
komen.

Dystonie kan zich op verschillende manieren uiten. In deze
brochure bespreken we kort de meest voorkomende vormen.
Ook bespreken we de mogelijke oorzaken van dystonie en
aandoeningen die met dystonie gepaard gaan.

Deze brochure beschrijft met name het gebruik van medicijnen.
Voor uitgebreide informatie over de ziektebeelden en behande-
lingen verwijzen we naar het boekje ‘Dystonie, ziektebeelden en
behandeling’ van de Nederlandse Vereniging van Dystonie-
patiénten en naar de andere brochures die deze vereniging
uitgeeft (voor het adres, zie hoofdstuk 8).

Vormen van dystonie
Als de dystonie zich beperkt tot één lichaamsdeel noemt men
deze focaal. Vormen van focale dystonie zijn:

« Spasmodische torticollis, dit is dystonie van de hals en nekspie-
ren. Het wordt tegenwoordig meer en meer cervicale dystonie
genoemd. Door de dystonie ontstaat een afwijkende stand of
beweging van hoofd en nek. Het begint meestal tussen het 30°¢
en 50°¢ levensjaar, vaker bij vrouwen dan mannen. Ongeveer 9
op de 100.000 mensen heeft er last van. Circa driekwart van de
patiénten ondervindt nekpijn, vaak uitstralend in een schouder



of arm. De klachten verergeren door stress of vermoeidheid
en verbeteren vaak door ontspanning of door de aangedane
kant van hoofd of hals aan te raken. Veel torticollis patiénten
moeten verzuimen op werk of kunnen niet of slechts parttime
werken.

Blefarospasme, dit is dystonie van de oogleden. Hierdoor
ontstaan oncontroleerbare knipperbewegingen en kunnen

de oogleden zich ongecontroleerd sluiten. Het begint meestal
tussen het 50° en 70¢ levensjaar. Er zijn 1300 patiénten bekend
in Nederland, maar het werkelijke aantal ligt waarschijnlijk
hoger. Klachten zijn: oogirritatie en ongemak, lichtgevoelig-
heid, toename van knipperen tot dichtknijpen van de ogen,
moeilijk kunnen openen van de ogen, leidend tot ‘blindheid’.
De klachten kunnen verergeren onder invlioed van fel of flikke-
rend licht (TV), rook, wind, fysieke inspanning, stress, lezen en
moeheid. Hierdoor ontstaan grote problemen bij normale
dagelijkse activiteiten zoals lezen en schrijven, fietsen en
autorijden. Veel blefarospasme patiénten zijn hierdoor
gehinderd in hun sociale contacten.

Spasmodische dysfonie (of stemband dystonie). Door de dysto-
nie van de stembanden kunnen deze ongecontroleerd sluiten,
waardoor een geknepen, kreunend geluid ontstaat, of onge-
controleerd weer open gaan, waardoor men geen stem heeft
of slechts kan fluisteren. Door wisselende spierspanning kan
ook een trillende stem ontstaan. De dystonie kan beperkt blij-
ven tot de stembanden maar zich ook uitbreiden, bijvoorbeeld
naar de keelspieren. Door stoornissen in de stem en articulatie
kan dit in uiterste gevallen leiden tot een onverstaanbare
spraak. Het begint meestal tussen het 44° en 50° levensjaar.
Ongeveer 1000 patiénten in Nederland hebben last van deze
aandoening. Door de onverstaanbare stem kan men in een
sociaal isolement komen, depressief worden of arbeids-
ongeschikt zijn.

Oromandibulaire dystonie, dit is dystonie van mond, tong en
kaakspieren (os = mond, mandibula = kaak). Hierdoor ontstaat
een wisselend opensperren en dicht klemmen van de mond,
soms met tuiten, krullen of optrekken van de lippen.

Het normale praten, kauwen en slikken kan zijn verstoord.
Men schat dat er ongeveer 1200 patiénten in Nederland zijn.



Meestal ontstaat oromandibulaire dystonie op volwassen
leeftijd of bij ouderen.

e Arm/hand focale dystonie (schrijfkramp), hand/vingers/lippen
focale dystonie (kramp bij musici).
Deze vorm van dystonie ontstaat bij het maken van bepaalde
stereotype, repeterende bewegingen. Bij schrijfkramp verkram-
pen de spieren in vingers, hand en onderarm bij het vastpak-
ken van een pen en het schrijven. Er kan een hinderlijk beven
ontstaan, waardoor het schrift na enkele woorden of zinnen
onleesbaar wordt. Bij musici kan het ontstaan bij het spelen
van het muziekinstrument. Maar ook bij kappers kan dystonie
ontstaan bijvoorbeeld door de repeterende beweging van het
knippen met een schaar. Bij musici en kappers kun je van een
beroepsziekte spreken. Ongeveer 1200 mensen in Nederland
hebben hier last van.

Als twee aangrenzende lichaamsdelen zijn aangedaan, noemt
men de dystonie segmentaal. Vormen van segmentale dystonie
zijn:

e Syndroom van Meige, dit is een combinatie van oromandibu-
laire dystonie en blefarospasme, een uitbreiding van dystonie
van de oogleden naar de mond, tong en kaakspieren.

< Combinatie van torticollis en dystonie van romp of
schouder/arm.
De dystonie breidt zich uit van de hals en nekspieren naar de
schouder, arm of romp.

Als de dystonie in meerdere, niet aangrenzende lichaamsdelen
zit, noemt men de dystonie multifocaal.

Als de dystonie in één lichaamshelft zit, noemt men het hemi-
dystonie. Hemidystonie ontstaat meestal na beschadiging in de
hersenen, bijvoorbeeld door een beroerte of een trauma.

Als de dystonie in het hele lichaam zit noemt men de dystonie
gegeneraliseerd. Een voorbeeld hiervan is:



* Gegeneraliseerde idiopatische torsie dystonie, een zich over
het hele lichaam uitbreidende dystonie, meestal beginnend in
een voet of hand. Deze ernstige vorm van dystonie kan leiden
tot totale invaliditeit, waarbij mensen soms maandenlang niet
uit hun bed kunnen komen.

Naast bovengenoemde vormen bestaan er ook nog meng-
vormen, die zelden voorkomen en hier verder niet worden
beschreven.

Hemifacialisspasme is een bewegingsstoornis die de spieren aan
€én kant van het gezicht laat samentrekken. De spieren verkram-
pen door een nog onbekende oorzaak. Men denkt dat mogelijk
de tiende hersenzenuw, die door het gezicht loopt, door een
bloedvat bekneld raakt, waardoor de signalen door de zenuw
verkeerd gaan lopen. Het is dus strikt genomen geen dystonie,
maar wordt vaak wel op dezelfde manier behandeld.

Hoe ontstaat dystonie?
De precieze oorzaak van dystonie is in veel gevallen niet bekend.
Wel vermoedt men dat er een ‘schakelfout’ in de hersenstam
aanwezig is. De hersenstam is dat deel van de hersenen dat
bewegingen controleert en codrdineert. Artsen noemen de
dystonie idiopatisch of primair als er geen oorzaak voor is aan te
geven. In bijna een kwart van de gevallen is een erfelijke aanleg
aanwezig.

Soms is er echter wel een oor-

Dystonie mag niet worden zaak aan te wijzen. We noemen
verward met de ziekte van deze dystonie dan symptoma-
Parkinson. Ook deze ziekte tisch of secundair. Uiteraard is
geeft bewegingsproblemen, het voor de behandeling erg
zoals spierstijfheid, beven, belangrijk om te weten of er een
loop- en spraakstoornissen. oorzaak voor de dystonie te vin-
De oorzaak van de ziekte den is. Zo is de ziekte van
van Parkinson ligt in een Wilson, een erfelijke ziekte
verminderde aanmaak van waarbij het mineraal koper zich
de stof dopamine in de her- ophoopt in onder andere
senen. Het ontstaat meestal bepaalde hersendelen, bekend
op oudere leeftijd in tegen- om de dystonie die het veroor-

stelling tot dystonie. zaakt.



Medicijnen die ooit dystonie als bijwerking hebben gegeven

Antipsychotica

Antidepressiva

haloperidol (Haldol), chloorpromazine
(Largactil), fluspirileen (Imap), thiorida-
zine (Melleril), sulpiride (Dogmatil),
clozapine (Leponex), olanzapine
(Zyprexa)

Anti-Parkinsonmiddelen

levodopa (Sinemet, Madopar),
amantadine (Symmetrel),
bromocriptine (Parlodel), pergolide
(Permax), pramipexol (Sifrol)

Middelen tegen misselijkheid

prochloorperazine (Stemetil),
metoclopramide (Primperan),
ondansetron (Zofran)

fluoxetine (Prozac), citalopram
(Cipramil), paroxetine (Seroxat), flu-
voxamine (Fevarin), sertraline (Zoloft)

Slaap- en rustgevende middelen
buspiron (Buspar)

Overige

anti-epilepsiemiddelen carbamazepine
(Tegretol, Carbymal) en fenytoine
(Diphantoine), middel tegen alcohol-
verslaving disulfiram (Refusal,
Antabus), middel tegen hartritmestoor-
nissen flecainide (Tambocor),

middel tegen duizeligheid en migraine
flunarizine (Sibelium), middel tegen
spierspasmen baclofen (Lioresal), het
maagmiddel ranitidine (Zantac).

9

De ziekte van Wilson is goed met medicijnen te behandelen.

Een andere oorzaak van dystonie kan hersenletsel zijn, bijvoor-
beeld door een infarct, bloeding, ontsteking of tumor. Verreweg
de meeste hemidystonieén zijn het gevolg van beschadiging van
het hersenweefsel. Het is niet eenvoudig om het verband tussen
hersenletsel en dystonie aan te tonen, omdat de dystonie zich
soms pas jaren later manifesteert. Dystonie als gevolg van her-
senletsel reageert meestal niet voldoende op medicijnen. Een
chirurgische ingreep wordt soms overwogen.

Ten slotte kunnen bepaalde medicijnen dystonie als bijwerking
geven. De beste behandeling is dan in overleg met uw arts het
gebruik van deze medicijnen geleidelijk af te bouwen of te
stoppen. In het kader vindt u een aantal medicijnen die deze
bijwerking ooit gegeven hebben.
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Hoe verloopt de ziekte?

Primaire dystonie (dystonie waarvoor geen oorzaak wordt
gevonden) geeft meestal chronisch klachten. Na de eerste
verschijnselen kunnen deze gedurende de eerste jaren in ernst
toenemen en zich uitbreiden, daarna treedt meestal een stabili-
satie op. Soms verdwijnt de dystonie spontaan weer. Soms zijn er
perioden waarin men weinig of geen klachten heeft. Helaas
komen de klachten vaak wel weer terug.

Als dystonie zich op kinderleeftijd manifesteert, kan deze zich
uitbreiden naar andere lichaamsdelen en heeft men meer kans
op ernstige invaliditeit. Als dystonie op volwassen leeftijd begint,
blijft deze meestal beperkt tot dat lichaamsdeel, waarin de aan-
doening is begonnen.



3 Hoe kan dystonie worden behandeld?

Als er een mogelijke oorzaak is voor de dystonie,
wordt eerst gekeken of er iets aan de oorzaak
gedaan kan worden. Zo is het belangrijk dat
eventueel hersenletsel wordt opgespoord en dat
het gebruik van dystonie veroorzakende medicij-
nen in overleg met de arts wordt aangepast. In
hoofdstuk 2 staan deze medicijnen opgesomd.
Dystoniepatiénten worden meestal behandeld
door de neuroloog. Mensen met blefarospasmen
(dystonie van de oogleden) komen soms bij de
oogarts, maar meestal verwijst deze ook door
naar de neuroloog. Mensen met stembanddystonie worden
behandeld door de KNO-arts. Ten slotte zal de

(neuro-)chirurg bij operaties worden ingeschakeld.

De behandeling is erop gericht om pijn en kramp te verlichten
en de functie van de aangedane lichaamsdelen te verbeteren.
Daarnaast wil men complicaties zoals slijtage aan wervels voor-
komen. De meeste behandelingsmethoden genezen de ziekte
niet en moeten vaak levenslang worden voortgezet.

De belangrijkste vormen van behandeling zijn:

e Medicijnen.
Het enige medicijn dat officieel door de overheid is goed-
gekeurd (geregistreerd) voor de behandeling van bepaalde
vormen van dystonie is botulinetoxine. Het is geregistreerd
voor blefarospasmen, hemifacialisspasmen en spasmodische
torticollis. Het is voornamelijk zinvol voor focale dystonieén
en is hiervoor het meest gebruikte medicijn.

Er zijn echter ook andere medicijnen die artsen kunnen voor-
schrijven als botulinetoxine niet gebruikt kan of mag worden.
Deze medicijnen zijn officieel voor andere ziekten door de
overheid goedgekeurd, maar blijken in sommige gevallen ook
werkzaam bij dystonie. Er is geen behandelprotocol dat aan-
geeft welke van deze medicijnen de voorkeur verdient. Bij de
keuze voor een medicijn spelen de eigen ervaring en voorkeur
van de betrokken specialist dan een belangrijke rol. We kun-
nen dus geen uitsluitsel geven over welke medicijnen wanneer
zinvol zijn. Wel kunt u in hoofdstuk 4 lezen welke medicijnen
gebruikt worden, wat de werking en bijwerkingen zijn en
waar u op moet letten tijdens het gebruik van deze
medicijnen.
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Behandelschema dystonie

specifieke
therapie

oorzaak/

type bekend? nee

botuline toxine
. - = /-Ja
distributie
?
focaal? nee andere
medicijnen

» Fysiotherapie en gedragstherapie kunnen de behandeling van
spasmodische torticollis, hemidystonie en gegeneraliseerde
dystonie ondersteunen, met name bij de pijnbestrijding.

Zie hiervoor hoofdstuk 6.

* Logopedie kan helpen bij stembanddystonie en
12 oromandibulaire dystonie. Zie hoofdstuk 6.
e Chirurgie kan bij sommige vormen van dystonie een
oplossing bieden, als medicijnen en aanvullende
behandelingen onvoldoende resultaat bieden. Zie hoofdstuk 6.



4 Behandeling met medicijnen

Of een middel werkt valt van tevoren niet te voorspellen. leder
mens reageert anders op medicijnen. Wat bij de een goed werkt
en weinig bijwerkingen heeft, kan bij de ander niet helpen of
teveel bijwerkingen hebben. Het is belangrijk dat u zelf de balans
tussen werking en bijwerkingen in de gaten houdt. Soms gaat een
middel in de loop van de tijd minder goed werken. Vertel uw arts
hoe uw lichaam op het medicijn reageert. Soms kan de arts dan
een ander middel kiezen.

De werking van een geneesmiddel wordt bepaald door de werkza-
me stof die erin zit. Vaak zijn er meerdere middelen met dezelfde
werkzame stof. Deze middelen variéren soms in prijs of samenstel-
ling, maar nooit in kwaliteit. In deze brochure worden de stofna-
men van middelen gebruikt. De merknamen staan tussen haakjes
vermeld.

In het medicijnenoverzicht staat een indeling in groepen, met
per groep een algemene inleiding. Hierin wordt vermeld wat de
werking is en waarom ze bij dystonie worden toegepast.
Vervolgens noemen we van elk medicijn de werking, meest
voorkomende bijwerkingen, wisselwerkingen met andere
medicijnen en bijzonderheden.
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Botulinetoxine

e Botulinetoxine A
(Botox, Dysport)
Toedieningsvorm: injectie

e Botulinetoxine B (Neurobloc)
Toedieningsvorm: injectie

Toepassing: Botulinetoxine A en B
verschillen iets van elkaar in samen-
stelling, maar hun effect is hetzelf-
de. Botulinetoxine A is geregistreerd
voor gebruik bij blefarospasmen,
hemifacialisspasmen, en spasmodi-
sche torticollis. Botulinetoxine B is
geregistreerd voor de behandeling
van spasmodische torticollis. Beide
middelen zijn eerste keus middelen
bij dystonie. Ze worden ook bij
andere vormen van dystonie en bij
andere aandoeningen met ver-
krampte spieren gebruikt, zoals
spasticiteit. Als de dystonie erg uit-
gebreid is, is toepassing niet zo zin-
vol omdat dan op teveel plaatsen
gespoten moet worden en de hoe-
veelheid botulinetoxine te hoog kan
worden. Dan zal men eerder een
keus maken uit de andere medicijn-
groepen.

Botulinetoxine wordt ook voor
andere kwalen onderzocht, zoals
scheelzien, migraine, en scheurtjes in
de anus. Sinds kort is Botox ook
goedgekeurd voor extreem zweten
van de oksels.

Werking: In zeer kleine hoeveelhe-
den op de juiste plaatsen ingespoten
blokkeert botulinetoxine de zenuw
die de verkrampte spier aanstuurt.

De spier verslapt daardoor en de
dystonie neemt af. De neuroloog
kan zo nodig gebruik maken van
EMG apparatuur (electromyografie)
om de plaatsen van inspuiting nauw-
keurig te bepalen. Het aantal injec-
ties varieert van 1 tot 12 per behan-
deling, afhankelijk van de soort
dystonie.

De werking is merkbaar na één tot
twee weken en houdt gemiddeld
twee tot vier maanden aan. De
zenuw maakt namelijk weer nieuwe
uitlopers, die de functie van de
geblokkeerde zenuw overnemen. De
spier zal daardoor na verloop van

botuline
toxine

injectie van botuli-
ne toxine in de
spier in spasme

binding aan het
einde van de zenuw

nieuwe injectie met
botuline toxine

groei van nieuwe

verdwijnen thera- zenuwuiteinden

peutisch effect
terugkeer spasme
na 2 - 4 maanden

vorming
uitloper




tijd weer verkrampen. De behande-
ling moet gemiddeld om de drie
maanden worden herhaald.

Bijwerkingen: Bijwerkingen komen
nogal eens voor en zijn het gevolg
van het injecteren vlakbij spieren
met een bepaalde functie of een
niet goede injectieplaats. Hierdoor
ontstaan verschijnselen van verlam-
ming. Afhankelijk van de plaats van

inspuiten kunnen ontstaan: hangend
ooglid, dubbelzien, wazig zien, pijn-

lijke droge ogen, gezichtsverlam-
ming, slikproblemen, kwijlen, droge
mond, schorre stem, smaakstoornis,

remming van

opgenomen neurotransmitter vrijgifte

botuline toxine

neuro-
transmitter

— neuro-
transmitter
vrijgifte

remming van de
vrijgifte van
neurotransmitter

therapeutisch effect
na 2 - 3 dagen piek
effect 1 - 2 weken

__ door botuline toxine geblok-
keerd zenuwuiteinde

—— nieuw zenuwuiteinde

hoofdpijn, moeite het hoofd op te
houden, spierpijn, moeheid, ruste-
loosheid. Meestal verdwijnen deze
bijwerkingen weer geleidelijk na
enkele weken.

Soms gaat het lichaam op den duur
antilichamen vormen tegen het
botulinetoxine. Het middel wordt
dan minder effectief. Soms kan, als
antilichamen tegen botulinetoxine A
zijn gevormd, botulinetoxine B nog
wel effectief zijn. Na verloop van
tijd ontstaan ook hier helaas vaak
antilichamen tegen.

Bijzonderheden:
e Deze middelen zijn afkomstig van

de bacteriesoort Clostridium botu- 15
linum, de bacterie die ook verant-
woordelijk is voor het ontstaan
van botulisme onder dieren (en
mensen) in stilstaand water in de
zomer. De stof is erg giftig. Men
neemt dan ook speciale voorzor-
gen bij productie, vervoer en
opslag van deze middelen. Alleen
artsen die hierin gespecialiseerd
zijn, mogen dit middel toedienen.

e De aanduiding van de sterkte van
de middelen gebeurt in eenheden
(E). De eenheden van de verschil-
lende merken zijn niet met elkaar
vergelijkbaar. Om vergissingen te
voorkomen is het raadzaam dat
iemand alleen met één bepaald
merk wordt behandeld.

e Als u last heeft van tijdelijke oog-
problemen door plaatselijk inspui-
ten, moet u rekening houden
met invloed op de rijvaardigheid.

* Bepaalde medicijnen versterken de
werking van botulinetoxine en
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kunnen zo eerder bijwerkingen
geven, zoals antibiotica (gentami-
cine en tobramycine), rustgevende
medicijnen die ook spierverslap-
pend werken, zoals diazepam
(Stesolid, Valium) en het middel
lithium dat gebruikt wordt bij
manische depressiviteit.

De spieren aan de voorkant van de
nek zijn moeilijk te behandelen
met botulinetoxine omdat het
gevaar van slikproblemen daar erg
groot is.

Spierverslappende
middelen

De spierverslappende middelen die
bij spierspasmen of spasticiteit wor-
den gebruikt werken verschillend.
Sommige hebben een effect op de
zenuwbanen die de spieren aanstu-
ren, andere werken rechtstreeks op
de spieren. Ze blijken ook bij dysto-
nie effect te kunnen hebben. Artsen
schrijven deze middelen voor bij uit-
gebreide vormen van dystonie, of als
injecties met botulinetoxine niet
effectief zijn, of niet kunnen worden
gebruikt. Ook combinatie van botul-
inetoxine met deze spierverslappen-
de medicijnen komt voor.

* Baclofen (baclofen, Lioresal)
Toedieningsvorm: tabletten, infuus-
vloeistof voor toediening via een
pompje, dat operatief geplaatst
moet worden. Dit kan alleen in
bepaalde ziekenhuizen. De infuus-
vloeistof is niet in de handel en
wordt door ziekenhuisapotheken
zelf gemaakt.

Toepassing: Geregistreerd voor spier-
kramp als gevolg van spasticiteit en
voor spierkramp bij multiple sclero-
se. Ook gebruikt bij zenuwpijnen,
zoals aangezichtspijn, en bij dysto-
nie. Het infuuspompje wordt met
name toegepast bij gegeneraliseerde
dystonie, die het gevolg is van her-
senbeschadiging tijdens de geboor-
te. Ook bij dystonie als gevolg van
posttraumatische dystrofie (PD of
ook wel reflex sympatische dystrofie



geheten) wordt het pompje met suc-
ces gebruikt. PD is een aandoening
die in een ledemaat kan ontstaan na
een trauma en gepaard gaat met
zwelling, pijn en dwangstand van de
spieren.

Werking: Remt de zenuwbanen in
het ruggenmerg, waardoor ver-
krampte spieren verslappen. De
infuusvloeistof werkt sterker dan de
tabletten en kan daarom in een
lagere dosering worden toegepast.
Dit komt omdat de infuusvloeistof
via het pompje rechtstreeks in het
hersenvocht rondom het ruggen-
merg (intrathecale toediening)
wordt gebracht.

Bijwerkingen: Vooral in het begin:
slaperigheid, sufheid, misselijkheid
en duizeligheid. Verder droge mond,
diarree, hoofdpijn, verwardheid.

Bijzonderheden:

» Versterkt de werking van midde-
len tegen hoge bloeddruk.

* Middelen tegen depressie verster-
ken het effect van baclofen.

* Alcohol versterkt het versuffende
effect.

= Bij plotseling stoppen van een
langdurige behandeling kunnen
hallucinaties, epileptische aanval-
len en een tijdelijke verergering
van de spierkramp ontstaan.
Daarom moet het stoppen gelei-
delijk, in overleg met de arts,
gebeuren door de dosering over
een periode van één tot twee
weken geleidelijk te verminderen.

* Diazepam (diazepam,

Stesolid, Valium)
Toedieningsvorm: tabletten,
zetpillen, rectiolen (kleine klysma’s),
injectie

Toepassing: Geregistreerd als
rustgevend middel, als slaapmiddel,
bij epilepsie, bij spierkramp en
wondkramp (tetanus). Ook gebruikt
bij rugpijn, koortsstuipen, zwanger-
schapsvergiftiging en dystonie.

Werking: Remt de zenuwbanen in
het ruggenmerg, waardoor ver-
krampte spieren verslappen.

Bijwerkingen: Vooral in het begin
sufheid, slaperigheid, spierslapte,
hoofdpijn, duizeligheid, dubbelzien.
Na één tot twee weken neemt dit
af. Bij kinderen en ouderen kunnen
soms rusteloosheid, prikkelbaarheid,
agressief gedrag en nachtmerries
ontstaan.

Bijzonderheden:
e Alcohol en diazepam versterken

elkaars versuffende effect. Dit
geldt ook voor andere middelen
die versuffend werken.

* Omdat diazepam langdurig werkt,
heeft het ook een langdurige
invloed op de rijvaardigheid.

17
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e Clonazepam (Rivotril)
Toedieningsvorm: druppels, injectie,
tabletten

Toepassing: Geregistreerd voor
epilepsie. Ook gebruikt bij paniek-
stoornissen, koortsstuipen, tintelen-
de benen (restless legs) en dystonie.

Werking: Remt de zenuwbanen in
het ruggenmerg en maakt ze minder
prikkelbaar, waardoor een epilepsie-
aanval wordt gestopt en verkrampte
spieren verslappen.

Bijwerkingen: Vooral in het begin
sufheid, slaperigheid, spierslapte,
hoofdpijn, duizeligheid, dubbelzien.
Na één tot twee weken neemt dit
af. Bij kinderen en ouderen kunnen
soms rusteloosheid, prikkelbaarheid,
agressief gedrag en nachtmerries
ontstaan.

Bijzonderheden:
« Alcohol en clonazepam versterken

elkaars versuffende effect. Dit
geldt ook voor andere middelen
die versuffend werken.

e Omdat clonazepam langdurig
werkt, heeft het ook een langduri-
ge invloed op de rijvaardigheid.

» Het gebruik moet langzaam afge-
bouwd worden, omdat anders een
epilepsie-aanval kan ontstaan. Ook
dystoniepatienten die niet eerder
epilepsie hebben gehad, kunnen
deze bijwerking krijgen.

e Tetrabenazine
(tetrabenazine Fagron)
Toedieningsvorm: tabletten

Toepassing: Niet geregistreerd in
Nederland. Met een speciale
artsenverklaring kunnen apotheken
het wel bestellen. Het wordt als
experimenteel middel gebruikt

bij bewegingsstoornissen, zoals
onwillekeurig rukkende bewegin-
gen, snelle slingerbewegingen,
spastische verlammingsverschijnselen
aan de ledematen en dystonie.

Werking: Vermindert de hoeveelheid
dopamine, één van de boodschap-
perstoffen in de hersenen. Hierdoor
verminderen de abrupte bewegin-
gen. Hoe het precies bij dystonie
werkt is niet bekend.

Bijwerkingen: Slaperigheid komt
vaak voor. Verder maagdarmklach-
ten, duizeligheid, depressiviteit, ver-
schijnselen die lijken op de ziekte
van Parkinson, zoals stijve spieren,
beven en een maskerachtig gezicht.

Bijzonderheden:
* Als na zeven dagen gebruik van de

maximale dosis geen effect
optreedt, heeft voortzetting van
de toediening geen zin.

* Het middel beinvloedt de rij-
vaardigheid. Alcohol of andere
medicijnen die de rijvaardigheid
kunnen beinvloeden versterken dit
effect.



* Tetrabenazine mag niet tegelijk
met antidepressiva van het MAO-
remmertype worden gebruikt,
zoals moclobemide (Aurorix). Na
stoppen van de antidepressiva
moet nog twee weken worden
gewacht voor men tetrabenazine
mag gebruiken.

» Tetrabenazine kan de werking
van levodopa (een middel
tegen de ziekte van Parkinson)
verminderen.

Middelen die de balans
tussen boodschapperstof-
fen in de hersenen
beinvloeden

Dit zijn middelen die het evenwicht
tussen bepaalde boodschapperstof-
fen in de hersenen (neurotransmit-
ters) herstellen. Er zijn middelen die
de hoeveelheid dopamine vermeer-
deren, zoals levodopa. En er zijn
middelen die de werking van acetyl-
choline verminderen, zoals trihexyfe-
nidyl. Deze middelen zijn oorspron-
kelijk ontwikkeld voor bestrijding
van de ziekte van Parkinson. Ze ver-
minderen de bij de ziekte van
Parkinson behorende bewegingspro-
blemen, zoals spierstijfheid, moeite
met bewegen en slikken, beven en
loop- en spraakstoornissen. Ze blij-
ken ook bij sommige dystoniepatién-
ten werkzaam te zijn.

* Levodopal/carbidopa (Sinemet)
Toedieningsvorm: tabletten.

 Levodopa/benserazide
(Madopar)
Toedieningsvorm: capsules, tabletten

Toepassing: Geregistreerd voor de
ziekte van Parkinson. Wordt
gebruikt bij een speciale vorm van
dystonie, namelijk de dopa-respon-
sieve dystonie (DRD). Bij andere
vormen van dystonie kan levodopa
soms een positieve bijdrage leveren.
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Werking: Levodopa wordt in de her-
senen omgezet in dopamine. De
middelen carbidopa en benserazide
zijn hulpstoffen, die ervoor zorgen
dat het levodopa niet vroegtijdig
door het lichaam wordt afgebroken.

Bijwerkingen: Vooral in het begin
maagdarmklachten en duizeligheid.
Soms slaapstoornissen, verwardheid,
hallucinaties, depressie en bewe-
gingsstoornissen, zoals onwillekeuri-
ge bewegingen, stijfheid of ‘op slot’
zitten van de spieren.

Bijzonderheden:
e |Jzerpreparaten beinvioeden de

opname van levodopa en moeten
met een tussenpauze van minstens
twee uur van elkaar worden
ingenomen.

e Trihexyfenidyl (Artane)
Toedieningsvorm: tabletten

Toepassing: Geregistreerd voor de
ziekte van Parkinson, met name bij
beven (tremor) in combinatie met
levodopa. Ook geregistreerd voor
bepaalde bewegingsstoornissen door
gebruik van medicijnen, zoals
bepaalde middelen tegen psychose.
Wordt ook gebruikt bij dystonie.

Werking: Vermindert de werking van
acetylcholine, een boodschapperstof
in de hersenen.

Bijwerkingen: Droge mond, moeite
met lezen, moeite met plassen, mis-
selijkheid, verstopping, en vooral bij
ouderen geheugenstoornissen en
verwardheid.

Bijzonderheden:
* De dosering wordt geleidelijk ver-

hoogd. Meestal is de maximale
dosis nodig en moet deze enkele
maanden gebruikt worden voor
het effect merkbaar wordt. Het
gebruik moet ook langzaam wor-
den afgebouwd.

« Jonge dystoniepatienten lijken
beter te reageren dan oudere.

* Het middel beinvloedt de rij-
vaardigheid.



Middelen die het
effect van dopamine
verminderen

Dit zijn middelen die het effect van
de boodschapperstof dopamine in
de hersenen verminderen. Ze zijn
oorspronkelijk ontwikkeld om
psychoses tegen te gaan (anti-
psychotica). Sommige antipsychotica
worden ook toegepast bij hevige
onrust, misselijkheid, manie, hard-
nekkige hik of hevige pijn. Enkele
middelen blijken ook te werken bij
bepaalde bewegingsstoornissen,
zoals het Gilles de la Tourette-
syndroom (de ‘tic’-ziekte) en de ziek-
te van Huntington. Bij het syndroom
van Gilles de la Tourette heeft men
last van zich telkens herhalende
bewegingen of spiertrekkingen van
het gezicht, schouders of armen en
van het maken van geluiden, zoals
snuiven, grommen of dwangmatig
vloeken. Bij de ziekte van
Huntington is er sprake van spraak-
en slikproblemen. Ook hebben men-
sen last van schokkerige bewegin-
gen van armen, nek, romp en
gezicht. Vanwege het effect op deze
bewegingsstoornissen worden som-
mige antipsychotica ook experimen-
teel toegepast bij dystonie. Ze blij-
ken echter zelden effectief te zijn.
Vooral bij kinderen en jonge volwas-
senen met een ernstige gegenerali-
seerde dystonie (in een groot deel
van het lichaam) worden ze uitge-
probeerd, vaak samen met andere
medicijnen zoals trihexyfenidyl en
tetrabenazine.

Er is echter een belangrijk probleem:

bij de meeste antipsychotica kunnen
bewegingsstoornissen als bijwerking
optreden. Zoals parkinson-achtige
bijwerkingen (stijve spieren, beven,
maskerachtige gezicht, moeite met
lopen en spreken), rusteloze bewe-
gingen, zoals wiebelen of wippen
met voet, onderbeen, hand of
bovenlichaam (‘acathisie’) en ook
acute dystonie. Door de dosering
laag te houden en maar heel gelei-
delijk te verhogen is de kans op
acute dystonie minder. Daarnaast
kan na maandenlang gebruik de
zogenaamde late bewegingsstoor-
nissen (tardieve dyskinesie) ontstaan
met zuig-, kauw- en smakbewegin-
gen van tong en gezicht, buigen en
strekken van vingers en tenen, dan-
sende bewegingen van armen en
benen. Dit is de reden waarom deze
middelen maar een zeer beperkte
toepassing hebben bij dystonie.

» Haloperidol (haloperidol,
Haldol)

Toedieningsvorm: injectie, druppels,
tabletten

Toepassing: Geregistreerd voor
psychosen, hik, ernstig braken, mati-
ge tot ernstige pijn. Wordt bij jonge
patiénten met gegeneraliseerde
dystonie toegepast, soms in combi-
natie met pimozide. Wordt ook wel
toegepast bij oromandibulaire
dystonie.
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Werking: Vermindert het effect
van dopamine in de hersenen.

Bijwerkingen:
Bewegingsstoornissen komen

vaak voor. Verder vooral in het
begin slaperigheid, sufheid, dui-
zeligheid, onverschilligheid, droge
mond, wazig zien, verstopping,
moeite met plassen. Zeer zelden:
ernstige hartritmestoornissen.

Bijzonderheden:
* Het middel beinvloedt de rij-

vaardigheid. Alcohol of andere
medicijnen die de rijvaardigheid
beinvloeden versterken dit
effect.

e Ouderen hebben meer last van
bijwerkingen.

» Haloperidol bestaat ook in
injectievorm met langdurige
werking. Deze injectie met
haloperidol-decanoaat werkt
meestal vier weken lang.

e Pimozide (Orap)
Toedieningsvorm: tabletten

Toepassing: Geregistreerd voor
psychosen. Wordt bij jonge
patiénten met gegeneraliseerde
dystonie toegepast, soms in
combinatie met haloperidol.

Werking: Vermindert het effect
van dopamine in de hersenen.

Bijwerkingen:
Bewegingsstoornissen komen
vaak voor. Verder vooral in het
begin slaperigheid, sufheid, dui-
zeligheid, onverschilligheid, droge
mond, wazig zien, verstopping,
moeite met plassen. Zeer zelden:
ernstige hartritmestoornissen.

Bijzonderheden:

* Het middel beinvloedt de rij-
vaardigheid. Alcohol of andere
medicijnen die de rijvaardigheid
beinvloeden versterken dit
effect.

* Ouderen hebben meer last van
bijwerkingen.

e Eet geen grapefruits en drink
geen grapefruitsap zolang u
pimozide gebruikt: grapefruit
vergroot de kans op bijwerkin-
gen.

e Ook de antibiotica claritromy-
cine (Klacid) en erytromycine
(Erythrocin) vergroten de kans
op hartritmestoornissen door
pimozide.



5 Zorgvuldig medicijngebruik

Medicijnen kunnen verlichting geven, maar ze werken niet bij
iedereen en ze kunnen bijwerkingen geven. Het staat van tevo-
ren niet vast of een medicijn de juiste uitwerking heeft. Als
gebruiker van medicijnen heeft u wel invioed op de juiste
manier van innemen. Bij een verkeerd gebruik kan immers het
effect teniet worden gedaan of kunnen bijwerkingen vererge-
ren.

Tips voor een zorgvuldig gebruik van
medicijnen

e Lees de informatie die op het etiket staat. Het zegt hoe en
hoeveel u per dag mag gebruiken, en of u het medicijn op spe-
ciale tijdstippen moet innemen. De informatie op het etiket
kan afwijken van de informatie die in de bijsluiter staat. Dat
komt omdat de bijsluiter algemeen is geschreven voor bepaal-
de toepassingen. Een arts kan hier zo nodig van afwijken, als
hij het medicijn voor een andere toepassing voorschrijft. Vraag
het eventueel na in de apotheek.

« Behalve botulinetoxine zijn alle andere medicijnen niet
officieel voor dystonie goedgekeurd door de overheid en u
zult deze toepassing dan ook niet tegenkomen in de bijsluiter.
Als u hier vragen over heeft kunt u het best uw neuroloog
hiernaar vragen. U kunt de bijsluiter wel gebruiken om
informatie over bijwerkingen, wisselwerkingen, bewaren enz.
op te zoeken.

< In de bijsluiter staan alle bijwerkingen beschreven. Dat bete-
kent echter niet dat iedereen daar ook last van krijgt. U kunt
ook last krijgen van een bijwerking, die niet in de bijsluiter
staat genoemd. Neem dan contact op met uw arts of apothe-
ker om te overleggen of u door moet gaan met uw medicatie.

« Veel medicijnen hebben invloed op de rijvaardigheid. Overleg
met uw arts of u kunt rijden. Soms is de invloed op de rij-
vaardigheid alleen de eerste weken van belang en kunt u na
gewenning wel rijden. Beoordeel na enkele weken hoeveel
last u heeft van sufheid, een verminderd codrdinatievermogen
of een verminderd beoordelingsvermogen. Een enkeling is na
enkele weken wel voldoende gewend aan de bijwerkingen om
te kunnen autorijden. Bij de meeste mensen is dit echter niet
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het geval. Meent u dat u wel kunt autorijden, vraag dan
iemand om de eerste keren naast u te zitten en uw
rijvaardigheid te beoordelen. Voor uzelf is het vaak moeilijk te
zien of u minder goed rijdt. Deze persoon kan zien of u met
wisselende snelheden rijdt, slingert en geirriteerd reageert op
normaal gedrag van medeweggebruikers.

Tips voor als u toch wilt autorijden:

- Rijd niet als u onscherp ziet, moeite hebt u te concentreren
of wakker te blijven, of als u niet weet langs welke route u
naar een bestemming bent gereden.

- Drink absoluut geen alcohol als u gaat rijden. Alcohol
versterkt de versuffende bijwerking van dit middel in
belangrijke mate.

- Rijd alleen korte afstanden of neem bij lange afstanden
veel pauzes.

Haal uw medicijnen altijd bij dezelfde apotheek. Medicijnen
kunnen elkaars werking versterken of verzwakken. Uw apo-
theek heeft een volledig overzicht van de medicijnen die u
gebruikt en controleert op mogelijke wisselwerkingen. Uw
apotheek kan ook controleren of medicijnen die u zonder
recept koopt, veilig samen gaan met uw medicatie.

Wees voorzichtig met het gebruik van

alcohol. Sommige dystoniepatiénten mer-
ken dat hun dystonie minder erg is als ze
alcohol gebruiken. De verleiding is dan Naam
groot om regelmatig alcohol te gebruiken. Adtes

Anderen merken juist dat alcohol de Geb. dat

Part./zF

dystonie verergert. Bovendien kan alcohol
de bijwerkingen van veel medicijnen ver-
sterken. Vraag uw arts in hoeverre het in
uw situatie kwaad kan om af en toe een
glaasje alcohol te drinken.

Vraag uw apotheek om een geneesmidde-
lenpaspoort of een overzicht van de medi-
cijnen die u gebruikt. Dit is een handig
hulpmiddel als u naar uw huisarts, specia-
list of naar het buitenland gaat.




6 Andere behandelingsmethoden

Naast medicijnen kunnen andere behandelmethoden worden
toegepast. Hieronder volgt per behandelingsmethode een
toelichting.

Fysiotherapie

Fysiotherapie kan bij spasmodische torticollis verlichting geven
met name bij mensen met pijnklachten. De behandeling richt
zich op het handhaven van de flexibiliteit van de wervelkolom
en de hals- en nekspieren, op het verminderen van de spierkram-
pen, op het aanleren van een correcte stand van het hoofd, en
bij pijnklachten, op een vermindering van de pijn. Dit probeert
de fysiotherapeut te bereiken door de verkrampte spier(en) op
te rekken, de spieren die de torticollis kunnen corrigeren te ver-
sterken, ontspannende oefeningen aan te leren, zachte manuele
therapie, zoals massage, om spierspanningen op te heffen en
een eventuele scheefstand in de wervelkolom ter hoogte van de
rug en lendenen te corrigeren. Naast oefentherapie en manuele
therapie (soms ook in warm water, zodat de spieren goed ver-
slappen) kan de fysiotherapeut ook speciale apparatuur gebrui-
ken zoals ultrasone trillingen of elektrotherapie.

De ultrasone trillingen (voor het menselijk gehoor onhoorbaar)
dringen diep in de spieren door, evenals de laag voltage elektri-
sche schokjes, waardoor de pijn kan worden bestreden. Met
myo-feedbackapparatuur kunt u leren de verkrampte spieren te
ontspannen en de corrigerende spieren samen te trekken. De
apparatuur meet de activiteit van de spieren en ‘vertaalt’ deze in
een geluidssignaal (pieptonen) of een lichtsignaal. U kunt horen
of zien hoe sterk de spieren zijn aangespannen en hierdoor
gerichter oefenen. Bij schrijfkramp probeert men wel te leren
met de andere hand te schrijven, maar helaas kan zich soms daar
ook dystonie voordoen.

De ideale periode voor het oefenen met de fysiotherapeut is
gedurende de eerste weken na botulinetoxine injecties. Door de
injectie zijn de verkrampte spieren verzwakt en kunnen de corri-
gerende spieren zich gemakkelijker aanspannen.

Het is belangrijk om een fysiotherapeut te kiezen met ervaring
in het behandelen van dystoniepatiénten. Een onervaren behan-
delaar kan de situatie juist verergeren in plaats van verlichten!
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Logopedie

De logopedist leert een juist stemgebruik en leert zuiver te spre-
ken. Het is een therapie, waarbij de houding van mond, tong en
lippen in combinatie met ademhaling wordt geoefend. De erva-
ring is dat bij stembanddystonie logopedie meestal onvoldoende
resultaat geeft. Bij oromandibulaire dystonie kan de spraak,
kauw- en slikfunctie wel merkbaar verbeteren door logopedie.

Gedragstherapie

Gedragstherapie richt zich op het weerbaarder maken van de
dystoniepatiént. Gekeken wordt of er stressfactoren in het spel
zijn, omdat stress een negatieve invloed heeft op spierspanning.
Maar ook angst, onzekerheid, schaamte, verdriet en teleurstel-
ling hebben een negatieve invioed op het welbevinden. De the-
rapie maakt dat men zich hiervan bewust wordt en er vervolgens
aan kan gaan werken. Ontspanningsoefeningen en het corrige-
ren van lichaamshouding met speciale oefeningen spelen een
belangrijke rol, eventueel ook onder hypnose. Een eventueel
aanwezige pijn vermindert hierdoor ook. Gedragstherapie
‘geneest’ niet, maar leert u beter met de gevolgen van dystonie
om te gaan.

Transcutane Elektrische Neuro Stimulatie
(TENS)

Het TENS apparaatje stimuleert met elektrische prikkeling de
zenuwen door de huid heen. Hierdoor worden pijnprikkels
gedempt. Het apparaatje zelf is ongeveer zo groot als een
mobiele telefoon. Er zijn twee kabeltjes aan verbonden met aan
de uiteinden elektroden, die met pleisters op de huid worden
geplakt. Het TENS-apparaatje kan zo worden ingesteld dat
sterkte en de duur van de elektrische prikkeling variéren. De
gebruiker kan het apparaat zelf bedienen al naar de behoefte
aan pijndemping. Met TENS kan de pijn afnemen waardoor
minder pijnstillers nodig zijn.




TENS is een veilige behandeling zonder blijvende gevolgen. Wel
kan bij ongeveer tien procent van de gebruikers de huid rood
worden of beschadigen door de elektroden. Door andere
elektroden of pleister te gebruiken is dit vaak te voorkomen.
TENS wordt meestal via een Pijnpoli voorgeschreven. Als na een
proefperiode blijkt dat het werkt, kan een eigen apparaatje wor-
den aangeschaft dat een enkele keer wordt vergoed door de
ziektekostenverzekeraar. Vaak kan men ook via de ziektekosten-
verzekeraar een apparaatje in bruikleen krijgen.

Chirurgische therapie

Bij ernstige dystonie, die het leven van de patiént ondraaglijk
maakt, kan een operatie in laatste instantie uitkomst bieden.
Belangrijk hierbij is dat de operatie wordt uitgevoerd door een
neurochirurg die ervaring heeft met dit soort operaties.

Bij spasmodische torticollis worden de Foester-Dandy operatie
en de operatie volgens Bertrand toegepast. Bij de Foerster-
Dandy operatie worden aan beide kanten van de hals de zenuw-
wortels doorgesneden, samen met een zenuw en de aangedane
spier aan de zijkant van de hals. Hiervoor moet een deel van de
wervel worden weggenomen, waardoor de stabiliteit van hoofd
en hals te lijden heeft. Tegenwoordig geeft men daardoor de
voorkeur aan de operatie volgens Bertrand. Hierbij worden
alleen die vertakkingen van de zenuw doorgesneden die de spie-
ren die betrokken zijn bij de dystonie aansturen. De stabiliteit
blijft wel intact omdat alle overige hals- en nekspieren en de
wervelkolom gespaard blijven. Het succespercentage na de
operatie van Bertrand is wisselend. Bij zo’n 34 - 88 % van de
patiénten blijkt de operatie volgens Bertrand een goed eindre-
sultaat te geven met een normale houding en stabiliteit van het
hoofd. Vaak zijn echter meerdere operaties nodig. Bovendien is
intensieve oefentherapie na de operatie van belang voor een
goed resultaat.

Ook bij blefarospasme kunnen chirurgische ingrepen worden
toegepast. Neurectomie, het doorsnijden van de zenuwtakjes
naar de ooglidspier, en facialis zenuw avulsie, onder narcose
wegtrekken van de zenuw naar de ooglidspier, worden nauwe-
lijks meer toegepast. De kans op complicaties zoals verlamming
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van de overige gezichtsspieren is nogal groot. Bovendien kwa-
men bij 80 % van de patiénten de klachten na enkele jaren weer
terug. Ook blefaroplastiek, het verwijderen van een gedeelte van
de ooglidspier en correctie van het ooglid, geeft veel kans op
terugkeren van de klachten. De ingreep volgens Anderson geeft
de beste resultaten. Hierbij wordt de ooglidspier, op een klein
deel aan de onderkant na, weggenomen samen met een deel
van de voorhoofdspier en twee andere spiertjes aan de boven-
kant van de neus. Er zijn soms complicaties die een tweede
ingreep nodig maken. Soms kunnen de ogen niet meer goed
sluiten, waardoor het hoornvlies kan uitdrogen en beschadigen.
Ook kunnen de oogleden naar buiten omslaan, kan het boven-
ooglid gaan hangen en kunnen gevoelsstoringen in het gezicht
ontstaan. Bij 80 % van de patiénten is het resultaat, mits door
een ervaren chirurg uitgevoerd, goed te noemen.
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7 Hoe communiceer ik met mijn
behandelaar?

Wanneer u de hulp van een arts of andere behandelaar nodig
heeft, vertrouwt u zich toe aan zijn of haar zorg. Zowel u als uw
arts hebben rechten en plichten. Deze zijn vastgelegd in de ‘Wet
op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst’ (WGBO). In
deze wet staat onder andere dat u recht heeft op informatie in
begrijpelijke taal over uw ziekte en behandeling. Een ander
recht is het recht op inzage in uw medisch dossier. Naast rechten
zijn in deze wet ook plichten vastgelegd. U moet de hulpverle-
ner duidelijk en volledig informeren en binnen redelijke grenzen
de adviezen van de hulpverlener opvolgen.

Om teleurstellingen achteraf te voorkomen is het belangrijk dat
u zich zo goed mogelijk voorbereidt op het gesprek met uw arts.
Schrijf al uw vragen en opmerkingen op een briefje en neem dit
mee. U kunt daarbij de aandachtspuntenlijst hierna

gebruiken. Neem de lijst door voor u het consult heeft met uw
huisarts of specialist en vul hem eventueel aan met onderwerpen
die u belangrijk vindt. Wanneer u merkt dat onderwerpen
tijdens het gesprek niet of onvoldoende aan de orde komen,
kunt u hier zelf naar vragen.

Heeft u het idee dat er altijd veel informatie tijdens een consult
op u afkomt of bent u niet altijd in staat uw vragen te stellen?
Neem dan iemand mee naar het consult.

Bij vragen over medicijnen kunt u altijd terecht bij uw apotheek.
U kunt ze stellen bij het afhalen van de medicijnen, maar u kunt
ook een afspraak maken met uw apotheker. Alle apotheken bie-
den de gelegenheid voor een rustig gesprek onder vier ogen,
zodat ook privacygevoelige vragen gesteld kunnen worden.

Als u een medicijn voor het eerst gebruikt, hoort de apotheek de
werking in het kort uit te leggen, evenals mogelijke bijwerkin-
gen, hoe en wanneer u het medicijn het best kunt innemen en
op welke bijzonderheden u eventueel moet letten. Wanneer u
deze informatie niet ongevraagd krijgt, vraag er dan zelf naar
bij uw apotheker.



Aandachtspunten voor het gesprek met de arts
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Vertel uw arts zo duidelijk
mogelijk:

* Hoe u de pijn of kramp ervaart.

* Waar de pijn of kramp zich
bevindt.

* Hoe lang deze al bestaat.

= Wanneer u er last van heeft.
Verergert de kramp onder bepaal-
de omstandigheden, zoals
bepaalde bewegingen, kou of
warmte, televisiekijken en
dergelijke?

* Hoe het is verlopen met de
klachten sinds het vorige
consult.

Geef altijd aan wat u zelf al heeft
geprobeerd om de pijn of kramp te
bestrijden:

« Slikt u pijnstillers of gebruikt
u andere middelen (van de apo-
theek, drogist of supermarkt)? Zo
ja, welke, wanneer, hoe vaak, hoe-
veel en hoe lang?

* Wat doet u nog meer om de
klachten te verminderen? Denk
hierbij bijvoorbeeld aan ontspan-
ningsoefeningen.

Als de arts een behandeling
voorstelt, vraag dan naar de
volgende zaken:

e Wat is het doel van de
behandeling?

 \Wanneer kan ik resultaat
verwachten?

* Welk resultaat kan ik
verwachten?

e Zijn er nog andere behandelingen
mogelijk?

* Hoe verloopt de behandeling en
heeft het nadelen of risico’s?

Als uw arts medicijnen voorstelt
kunt u vragen:

* Hoe vaak moet en mag ik het
medicijn gebruiken?

* Welk effect kan ik verwachten?

* Welke bijwerkingen kan ik
verwachten?

* Mag ik het gebruiken bij mijn
andere medicijnen?

* Mag ik autorijden?

 Waar moet ik nog meer op
letten?

= Wat moet ik doen bij onvoldoen-
de resultaat van de
behandeling?

 Wanneer moet ik terugkomen
voor een vervolgafspraak?



8 Meer weten?

Nederlandse Vereniging van Dystoniepatiénten
Postbus 9345, 4801 LH Breda

telefoon 076 - 514 07 65

fax 076 - 521 64 95

e-mail dystonie.vereniging@wxs.nl
www.dystonie.nl

Het aantal mensen met primaire dystonie wordt in Nederland op
ca.10.000 geschat. Bij de vereniging zijn meer dan 1400 dystonie-
patiénten aangesloten; zo’n 85 % hiervan heeft een torticollis.

De doelstellingen van de vereniging zijn:

e Informatievoorziening. Behalve informatie over de
verschillende vormen van dystonie, gebundeld in een hand-
zaam boekje, worden leden door middel van het periodiek
TONUS en eventueel nieuwsbrieven ingelicht over (nieuwe)
behandelmethoden, wetgevingen, vergoedingen enz.

e Lotgenotencontact. De vereniging heeft een netwerk van
contactpersonen, die door leden en niet-leden benaderd
kunnen worden voor vragen, advies of gewoon een luisterend
oor. Dit laatste is erg belangrijk gezien de vaak ingrijpende,
sociale gevolgen van dystonie.

< Belangenbehartiging, door bijvoorbeeld deelname aan de
Chronische Zieken- en Gehandicaptenraad, de Cliéntenraad
Academische ziekenhuizen, de Vereniging van
Samenwerkende Ouder- en Patiéntenorganisaties (VSOP) en de
Europese Dystonie Federatie (EDF).

e Stimuleren van onderzoek naar de oorzaak van dystonie.
Hiervoor heeft de vereniging een medische adviesraad,
bestaande uit een aantal specialisten op het gebied van
dystonie.

« Contact met buitenlandse zusterverenigingen, om
ontwikkelingen in het buitenland te kunnen volgen.

Het lidmaatschap bedraagt € 15,- per jaar. Om u op te geven als
lid of voor meer informatie kunt u contact opnemen met het
secretariaat.

31



32

Enkele uitgaven van de vereniging

* Dystonie, ziektebeelden en behandeling, onder redactie van
Dr. J.D. Speelman en J. Krans
(113 pag., € 6,— incl. verzendkosten)

e Torticollis spasmodica, revalidatiebehandeling, door J.P. Bleton
(83 pag., € 20,- incl. verzendkosten).
Dit boek is een vertaling uit het Frans door Ton de Wolff en
bevat fysiotherapeutische oefeningen en adviezen voor het
dagelijkse leven.

< Videoband ‘Uit de toon’ met ervaringen van dystoniepatiénten
en een medische uitleg door Dr. Speelman.
Prijs op aanvraag.

De boeken en videoband kunt u bestellen door overmaken van
het genoemde bedrag op bankrekeningnummer 12.89.25.892
van de Rabobank te Haaren, of op girorekening 176792, t.n.v. de
Nederlandse Vereniging van Dystoniepatiénten, te Haaren.

Verder heeft de vereniging de volgende informatiefolders:

* Wat is dystonie?

e Wat is spasmodische dysfonie?

e Hemifacialisspasme

* Blefarospasme

« Spasmodische torticollis

* Fysiotherapeutische behandeling bij spasmodische torticollis
(in ontwikkeling)

Meer informatie over medicijnen:

» www.apotheek.nl bevat een overzicht van de meest gebruikte
Nederlandse geneesmiddelen met een duidelijke uitleg van de
toepassing, de bijwerkingen en andere zaken waar op gelet
moet worden. Nuttig voor meer informatie over de in deze
brochure genoemde medicijnen.

e Geneesmiddel-Infolijn van de apothekersorganisatie KNMP
tel 0900 - 999 88 00 (€ 0,15/minuut, op werkdagen van
10.00 - 16.00 uur).
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Geneesmiddelenoverzicht

In dit geneesmiddeloverzicht vindt u de geneesmiddelen die bij
dystonie worden toegepast en op welke pagina u meer informa-
tie kunt vinden.

Artane trihexyfenidyl 20
Baclofen baclofen 16, 17
Botox botulinetoxine a 14, 15, 16
Diazepam diazepam 17
Dysport botulinetoxine a 14, 15, 16
Haloperidol haloperidol 21, 22
Haldol haloperidol 21, 22
Lioresal baclofen 16, 17
Madopar levodopa/benserazide 19, 20
Neurobloc botulinetoxine b 14, 15, 16
Orap pimozide 22
Rivotril clonazepam 18

34 Sinemet levodopa/carbidopa 19, 20
Stesolid diazepam 17
Tetrabenazine Fargon tetrabenazine 18, 19

Valium diazepam 17






Deze brochure kunt u bestellen bij:
NVD, Postbus 9345, 4801 LH Breda
tel 076 - 514 07 65

fax 076 - 521 64 95

e-mail dystonie.vereniging@wxs.nl
www.dystonie.nl

: }O.O Nederlandse Vereniging van DGV NEDERLANDS INSTITUUT
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