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Beste collega's,

Voor u ligt een nieuwe, met zorg vormgegeven, nieuwsbrief van de Nederlandse Werkgroep voor
Bewegingsstoornissen (NWB). Hiermee houden we u op de hoogte van de ontwikkelingen op het gebied van
bewegingsstoornissen in het afgelopen half jaar. Ook vind u in deze brief oproepen voor lopende en nieuwe studies
voor bewegingsstoornissen.

Met vriendelijke groet,
Martijne Oudkerk, Rick van der Vliet, Marleen van Coevorden-Hameete en Mark Kuijf

Namens het bestuur van de Nederlandse werkgroep bewegingsstoornissen (NWB)



Nieuws op het gebied van zorg

High-intensity focused ultrasound (HIFU) thalamotomie voor essentiéle tremor in

Amsterdam UMC
Arthur Buijink (Amsterdam UMC)

Sinds november is in Amsterdam UMC gestart met de behandeling van essentiéle tremor met high-
intensity focused ultrasound (HIFU) thalamotomie. Inmiddels zijn 16 patiénten met essentiéle tremor
succesvol behandeld. Patiénten met essentiéle tremor kunnen worden verwezen naar de polikliniek
neurologie van het Amsterdam UMC (locatie AMC).

Info https://www.amsterdamumc.org/nl/vandaag/amsterdam-umc-eerste-nederlandse-ziekenhuis-met-
nieuwe-behandeling-voor-essentiele-tremor.htm

Contact a.w.buijink@amsterdamumc.nl

Levodopa-inhalatiepoeder (Inbrija®) per 1 februari 2026 vergoed uit basispakket

Het Zorginstituut Nederland heeft geadviseerd om levodopa-inhalatiepoeder (Inbrija®) op te nemen in
het Geneesmiddelenvergoedingssysteem (GVS). De minister van Ministerie van Volksgezondheid,
Welzijn en Sport heeft dit advies overgenomen. Per 1 februari 2026 wordt het middel vergoed uit het
basispakket.

De vergoeding geldt voor patiénten met de ziekte van Parkinson die worden behandeld met orale
levodopa in combinatie met een dopa-decarboxylaseremmer en die geen gebruik kunnen maken van
injecties met Apomorfine.

Inbrija® is bedoeld voor intermitterende behandeling van OFF-episodes bij patiénten met
onvoorspelbare motorische fluctuaties ondanks onderhoudsbehandeling met orale levodopa. Door
pulmonale toediening wordt het maagdarmkanaal omzeild, wat kan leiden tot snellere stijging van
levodopaspiegels en snelle symptoomverbetering. De gebruikelijke dosis is 84 mg per OFF-episode (2
capsules via inhalator).
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Wanneer genetisch onderzoek inzetten bij tremor? Een nieuw overzicht voor de
klinische praktijk
Madelein van der Stouwe (Ommelander Ziekenhuis/ UMCG)

Tremor is de meest voorkomende bewegingsstoornis in de neurologische praktijk, maar op genetisch
gebied is het moeilijk overzicht te houden over alle ontwikkelingen. In een recent verschenen
systematische review brengen Cheryl Everlo en Madelein van der Stouwe (Expertisecentrum Movement
Disorders Groningen) samen met collega’s hierin structuur, met als doel clinici te ondersteunen bij het
overwegen van genetische diagnostiek bij patiénten met tremor.

Uit meer dan 300 studies werden 110 genen geidentificeerd waarin pathogene varianten geassocieerd zijn
met tremor van de handen. Opvallend is dat geen enkel gen werd gevonden dat geisoleerde tremor
veroorzaakt: de tremor gaat juist samen met andere klachten of symptomen, zoals ataxie, parkinsonisme,
dystonie, myoclonus, neuropathie of ontwikkelingsstoornissen. Tremor kan daarbij wel het éérste
symptoom zijn.

De genen zijn overzichtelijk geordend op basis van bijkomende klinische kenmerken, waardoor de lijst
direct aanknopingspunten biedt voor fenotype-gestuurd genetisch onderzoek. Daarnaast bevat het artikel
een aparte lijst van 120 kandidaatgenen die (nog) niet aan de inclusiecriteria voldeden, maar mogelijk
relevant zijn voor toekomstige herbeoordeling.

Belangrijk voor de praktijk is ook de nuance dat exoomsequencing niet alle relevante varianttypes
detecteert, en dat verworven oorzaken altijd uitgesloten moeten worden. De auteurs pleiten dan ook voor
zorgvuldige klinische fenotypering als startpunt.

Het volledige artikel is vrij toegankelijk via:
https://www.prd-journal.com/article/S1353-8020(25)00722-9/fulltext
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Nieuws op het gebied van wetenschap

Promotieonderzoek over de impact van de ziekte van Huntington op werk
Susanne de Bot (LUMC)

Op 4 december 2025 verdedigde Kasper van der Zwaan zijn proefschrift: “ Huntington'’s Disease at
Work”, begeleid door Raymund Roos en Susanne de Bot.

In zijn proefschrift onderzoekt hij de impact van de ziekte van Huntington op unctioneren en werk, met
specifieke aandacht voor werk participatie, uitval, coping en de rol van psychologische interventies.
Het onderzoek sluit aan de bij de ontwikkeling van betere ondersteuning en zorg voor mensen met
erfelijke neurologische aandoeningen.

Deelnemers voor wetenschappelijk onderzoek gezocht!

Nieuw onderzoek: ‘Unseen impact’ en mentale gezondheid bij Huntington
Maud Daemen - MUMC+

Het onderzoek ‘Unseen impact’ richt zich op de lange termijn mentale gezondheid van genetisch niet-
aangedane familieleden van mensen met de ziekte van Huntington. Ook wanneer zij zelf geen risico
lopen, kan het leven met en zorgen voor een familielid met Huntington een grote, vaak onzichtbare
impact hebben. Dit onderzoek heeft als doel beter inzicht te krijgen in de uitdagingen die deze groep
ervaart en in welke ondersteuning passend en helpend kan zijn.

Wie kunnen meedoen?

e Volwassen eerstegraads familieleden (ouder, kind, broer of zus) van iemand met Huntington,
waarbij de diagnose minimaal 15 jaar geleden is gesteld

e Genetisch getest en bevestigd niet-drager, of ouder van een persoon met Huntington (ouders
hoeven niet getest te zijn)

Wat houdt deelname in?
Een interview (£3 uur, eventueel verdeeld over twee sessies) en een korte vragenlijst (15 minuten).
Als dank voor deelname ontvangen deelnemers een vergoeding van €50.

Contact m.daemen@maastrichtuniversity.nl
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Wilson’'s disease: epidemiology and treatment in the Netherlands (WIDE study)

De WIDE studie is een nationale, multicenter, observationele cohortstudie waarbij patiénten met de
ziekte van Wilson in Nederland worden geidentificeerd. Het primaire doel van de studie is het
achterhalen van de prevalentie van Wilson in Nederland en het karakteriseren van de patiénten op
het gebied van (neurologische) symptomen en orgaanbetrokkenheid. De studie bestaat uit een
retrospectief dossieronderzoek en een prospectief deel. Gedurende het prospectieve deel van de
studie worden patiénten tweemaal gezien door de arts-onderzoeker tijdens een regulier consult.
Tijdens deze consulten worden vragenlijsten over therapietrouw en kwaliteit van leven afgenomen en
wordt bij iedere patiént de UWDRS-scale afgenomen.

Het onderzoek wordt uitgevoerd in alle academische centra in Nederland.

Contactpersonen Loes van Leeuwen (arts-onderzoeker UMC Utrecht), Cisca Linn (neuroloog UMC
Utrecht), Suzanne van Meer (MDL-arts UMC Utrecht), Caroline den Hoed (MDL-arts Erasmus MC).

Contact l.w.h.vanleeuwen-12@umcutrecht.nl
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Overig nieuws

Dr. Fiorella Contarino benoemd tot bijzonder hoogleraar

Neuroloog en onderzoeker Fiorella Contarino is benoemd tot bijzonder hoogleraar neurologie aan het
LUMC. Haar onderzoek richt zich op Deep Brain Stimulation bij mensen met de ziekte van Parkinson, en
in het bijzonder op optimalisatie van stimulatieparameters, patiéntselectie en implementatie van
technologische innovaties binnen DBS-systemen.

Wij feliciteren haar van harte met haar leerstoel.
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Jeroen Kerstens, MD
Erasmus MC, Rotterdam
j.kerstens@erasmusmc,nl
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Agenda

05 Najaar symposium NWB: Loopstoornissen

Waar Online
Wanneer 15:55 tot 19:00 uur
2026 Kosten €50 voor medisch specialisten, €35 voor andere zorgverleners

1"

International Congress of Parkinson’s Disease and Movement Disorders
Goed Nieuws! In 2027 komt het MDS congres naar Nederland. Een prachtige kans om dicht
bij huis in Amsterdam het congres te bezoeken.

Zet de datum vast in je agenda: September 26-30, 2027.

26 ™ 30
09

2027

International Parkinson and
Movement Disorder Society



Colofon

Deze nieuwsbrief werd met zorg samengesteld door Rick van der Vliet, Martijne Oudkerk, Marleen van Coevorden-
Hameete en Mark Kuijf. De inhoud van de brief werd aangeleverd met hulp van Susanne de Bot (LUMC), Mayke
Oosterloo (Maastricht UMC+), Jeanette Gelauff (Amsterdam UMC), Marina de Koning (UMC Groningen), Milan
Beckers (Radboudumc), Mark Kuijf (Maastricht UMC+), Rick Helmich (Radboudumc), Madelein van der Stouwen
(UMCG), Fleur van Rootselaar (Amsterdam UMC), Arthur Buijink (Amsterdam UMC), Marten Munneke
(Radboudumoc). Indien u ook nieuws heeft voor een volgende nieuwsbrief of wil meehelpen schrijven aan deze

nieuwsbrief dan kunt u contact opnemen met Mark Kuijf.

De werkgroep bewegingsstoornissen heeft als missie de verbetering van de kwaliteit en de organisatie van de zorg
rond patiénten met bewegingsstoornissen. Daarnaast zijn speerpunten de codrdinatie, stimulatie en vernieuwing
van wetenschappelijk onderzoek op gebied van bewegingsstoornissen, alsook het structureren van onderwijs op dit
gebied.

De nieuwsbrief is erop gericht u op de hoogte te houden van landelijke ontwikkelingen op het gebied van de
verschillende soorten bewegingsstoornissen. We richten ons op zorg, onderwijs en onderzoek.

Ons streven is twee keer per jaar deze nieuwsbrief te maken en te versturen naar leden van de werkgroep.
Daarnaast worden de nieuwsbrieven op de pagina van de werkgroep op de website van de NVN geplaatst, zodat u
per bewegingsstoornis zaken terug kunt vinden. Heeft u interessante informatie voor de volgende nieuwsbrief, mail

dan naar Jacqueline Habermehl - van der Schans via : j.habermehl@erasmusmc.nl

Let op: u heeft deelgenomen aan onze symposia en hierbij uw e-mailadres opgegeven. Indien u deze nieuwsbrief

niet langer wenst te ontvangen kunt u zich afmelden hiervoor door op deze e-mail te reageren.
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