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Symptomen en klinische zorg
bij cerebellaire ataxie



Dit verslag is gebaseerd op een lezing van neuroloog dr. Abigail Collins, gespecialiseerd in kinderen en
jongvolwassenen met genetische en metabole ziektes. Zij is werkzaam in het Colorado kinderziekenhuis.

Dr. Collins” presentatie gaat over zowel aangeboren als niet-aangeboren cerebellaire ataxieén. Zij beschrijft
de werking van geneesmiddelen met hun belangrijkste neveneffecten, maar ook overige vormen van
ondersteuning.
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Cognitie (het denken)

Het cerebellum speelt een rol speelt bij cognitief functioneren. Bij sommige vormen van
cerebellaire ataxie wordt het denken (cognitie) inderdaad beinvloed. Echter, bij ADCA/SCA
speelt verminderde cognitie doorgaans geen rol.

Medicatie

Er zijn medicijnen, die specifiek voor Alzheimer zijn ontwikkeld, maar die ook

bij cognitieve problemen gerelateerd aan ataxie, ingezet kunnen worden. Er zijn
ook geneesmiddelen die gebruikt worden bij vermoeidheidsverschijnselen, maar
tegelijkertijd ook andere symptomen verminderen: Amantidine wordt vaker gebruikt
om vermoeidheid te verminderen, maar ook om het lopen te verbeteren. Het middel
heeft een stimulerend effect op de hersenen. Amantidine kan echter ook andere

(neven)effecten hebben.

Wat kun je zelf doen?

Bij cerebellaire beschadigingen is het belangrijk om te voorkomen dat je je aandacht
over meerdere dingen tegelijk moet verdelen (multitasking). Concentreer je op één ding
tegelijk! Bespreek dit ook met familie, vrienden en je werkgever. Het is ook belangrijk
om geestelijk actief te blijven door bijvoorbeeld te lezen, puzzelen, spelletjes te doen,
maar ook door lichamelijk actief te zijn. Ook beweging is belangrijk om je hersenen
actief te houden!

Stemmingsproblemen

Depressie kan een symptoom zijn van ataxie, maar kan ook een gevolg zijn van het je
moeten aanpassen aan de diagnose en door een (groeiend) gevoel van verlies. Depressie
kan zich uiten in vermoeidheid.

Medicatie

Er zijn meerdere soorten antidepressiva zoals SSRI’s waaronder Prozac en Citrulline,
maar ook SNRI’s zoals Deloxatine, een middel dat tegelijkertijd ook pijn vermindert.
Dit laatste middel raadt dr. Collins vooral aan wanneer er ook sprake is van chronische
(zenuw)pijn.
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Overige ondersteuning

Mindfulness en meditatie kunnen stemmingsproblemen verbeteren. Het deelnemen

aan supportgroepen, waarbinnen patiénten en mantelzorgers ervaringen kunnen
uitwisselen, kan ook steun bieden. Bij ernstige stemmingsproblemen, waarbij medicatie
nodig is, is het aan te raden om de hulp van een psychiater in te roepen.

Nystagmus en dubbelzien

Nystagmus is het ritmisch heen-en-weer gaan van de oogbollen, zonder dat je dit zelf
kan sturen.

Medicatie

Er zijn een aantal geneesmiddelen die veel door oogartsen voorgeschreven worden
zoals 4-Aminopyridine en Acetazolamide. Ook Amantadine en Gabapentine worden
wel voorgeschreven. Dit laatste middel kan de ataxie echter ook verergeren en
vermoeidheid en duizeligheid veroorzaken.

Overige ondersteuning

Er is bewijs dat Vestibulaire revalidatietherapie (VRT), een gespecialiseerde vorm van
fysiotherapie, zinvol kan zijn bij nystagmus en dubbelzien. De reden hiervoor is dat het
cerebellum oogbewegingen aanstuurt en VRT de verbinding tussen cerebellum en de
ogen kan verbeteren. In het geval van dubbel zien kunnen oogartsen speciale prisma’s
of lenzen voorschrijven. Ook oogspier-correcties zijn een optie. Ook kan het een
praktische ‘oplossing’ zijn om af en toe één oog te sluiten. Wanneer functioneren niet
meer goed mogelijk is, kunnen botuline injecties helpen.

(Draai)duizeligheid

(Draai)duizeligheid is een bekend symptoom voor mensen met ataxie. Wanneer
duizeligheid wordt veroorzaakt door een bepaalde beweging, dan is het belangrijk om
die bepaalde beweging te vermijden. Het kan soms lastig zijn om uit te vinden om
welke beweging het precies gaat. Alcohol kan duizeligheid verergeren. Veel medicijnen
hebben (draai)duizeligheid als neveneffect. Laat daarom je medicijnen controleren op
dit bijverschijnsel. Als je een medicijn gebruikt met dit neveneffect, dan kan gekeken
worden of dat medicijn echt nodig is of vervangen kan worden door een ander medicijn.

Medicatie

Er zijn meerdere medicijnen beschikbaar waarvan er een aantal al eerder besproken
zijn zoals 4-Aminopyridine, Acetazolamide en Gabapentin. Ook Clonazepam vermindert
duizeligheid, maar verergert ataxie. Scopolamine wordt vaak voorgeschreven tegen
reisziekte, maar kan leiden tot blaasproblemen en vermindering van cognitie. Voor
ieder geneesmiddel is het belangrijk om eerst naar mogelijke bijwerkingen te kijken
alvorens met deze medicatie te starten.
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Niet-medicinale mogelijkheden

Armbanden tegen reisziekte. Er zijn armbanden (Travel-Wristbands) te koop, die
verlichting kunnen geven bij reisziekte. De werking van de armbanden is gebaseerd

op acupunctuur. De Epley Maneuvre omvat oefeningen, die zelf gedaan kunnen

worden of onder begeleiding van een fysio- of oefentherapeut. Er worden bepaalde
bewegingen met het hoofd uitgevoerd waardoor problemen in het (midden) oor kunnen
verminderen. Ook de eerdergenoemde Vestibulaire revalidatietherapie (VRT) kan
effectief zijn bij problemen met duizeligheid.

Spreek- en slikproblemen

Spraak en slikproblemen zijn zeer belangrijke problemen om goed mee te leren omgaan.
En dit kan ook!

Spraak is belangrijk in termen van behoud van communicatie met anderen, goed kunnen
slikken is van levensbelang om verslikken of mogelijk zelfs longontsteking of stikken

te voorkomen. Het is essentieel om slikproblemen met een logopedist bespreken en te
onderzoeken. Slikproblemen zijn behandelbaar.

Slikproblemen

Bij slikproblemen is het essentieel om een logopedist of ergotherapeut in te schakelen die
bekend is met slikproblemen. Een goede lichaamshouding tijdens het eten is essentieel.
Doe één ding tegelijk: niet praten, lachen of je op een andere manier laten afleiden tijdens
het eten. Neem kleine hapjes. Wanneer het lastig is om voedsel weg te krijgen, drink dan
vaker kleine hoeveelheden van een dunne vloeistof. Wanneer slikken niet meer veilig is, dan
kunnen verdikkingsmiddelen uitkomst bieden. In het uiterste geval is een voedingssonde
nodig. Dr. Collins heeft patiénten, die nog steeds met veel plezier eten en drinken, maar die
een sonde nodig hebben om voldoende voedingsstoffen binnen te krijgen.

Behandeling

Spraaktherapie en hulpmiddelen

Spraaktherapie kan erg behulpzaam zijn in termen van het verbeteren van articulatie
en volume. Ook zijn er hulpmiddelen op het terrein van Augmentatieve en Alternatieve
Communicatie (AAV) om zonder te praten te kunnen communiceren. We kunnen
denken aan het schrijven van tekst op onze telefoon of op een tablet met grote
knoppen. Er zijn ook veel geavanceerdere technieken waarbij je door het bewegen van
je ogen woorden of zinnen kan selecteren om te communiceren. Een logopedist kan
vaak hulp bieden, ook op het terrein van AAV.
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Slaap apneu en ademhalingscontrole

Ademhalingsproblemen komen regelmatig voor bij ataxie. Wanneer iemand overgewicht
heeft en last heeft van apneu (het volledig stoppen van de ademhaling tijdens de slaap),
dan is gewichtsverlies belangrijk. Ook is het belangrijk om uit te zoeken om welk type
apneu het gaat. In geval van ataxie ligt de oorzaak vaak bij het verliezen van controle over
de aansturing van de ademhaling. Het type apneu bepaalt het type behandeling.

Behandeling

Wat kun je zelf doen en medicatie

Alles wat invloed heeft op de controle van de ademhaling zoals alcohol, opioiden,
benzodiazepines (zoals Valium en Clonazapam) dienen vermeden te worden, zeker
vlak voor bedtijd. 's Nachts kan via een neus-canule extra zuurstof toegediend
worden. Bij ernstiger vormen van apneu is beademingsapparatuur nodig om ervoor te
zorgen dat de luchtwegen ‘s nachts open blijven door een continue overdruk tijdens
het ademhalen. Onderschat het effect van apneu niet. Verstoring van slaap kan
meerdere ataxie symptomen verergeren zoals stemming, vermoeidheid en balans.

Dr. Collins raadt patiénten, die vaak vermoeid zijn, aan om een slaapstudie te laten
uitvoeren. Injecties met botuline worden ook wel gegeven aan patiénten met een
bewegingsstoornis van de stembanden wanneer dit de ademhaling ‘s nachts blokkeert.
Soms moet men overgaan op tracheotomie (het maken van een extra opening in de
luchtpijp).

Tremoren

Tremoren komen vaker voren bij mensen met ataxie. Een ergotherapeut kan behulpzaam
zijn bij het weer mogelijk maken van dagelijkse handelingen. Denk hierbij aan hulpmiddelen
zoals pols of enkelgewichten om tremoren te verminderen of aan gebruiksvoorwerpen die
verzwaard of aangepast zijn om het gebruik te vergemakkelijken. De bedrijven Liftware

en Gyenno bieden anti-beven gyroscopisch servies en zelf-stabiliserende lepels aan om
handtremoren te verminderen.

Behandeling en medicatie

Wanneer er ook sprake is van dystonie, dan s i
kunnen botuline injecties helpen. Bij zeer /
specifieke tremoren wordt ook wel Deep / p \
Brain Stimulation ingezet. Er zijn meerdere / \
geneesmiddelen die geschikt zijn om in te zetten I O

bij tremoren. Veel medicijnen worden gebruikt | p
voor indicaties anders dan tremoren, maar V8
zijn toch zinvol om te proberen. Voorbeelden \
zijn Amantadine, Gabapentin en Carbidopa \
Levodopa, dat ingezet wordt tegen tremoren bij

de ziekte van Parkinson. -




Dystonie

Dystonie is een neurologische bewegingsstoornis, die gepaard gaat met onwillekeurige
spiersamentrekkingen. Daardoor kunnen draaiende, wringende bewegingen ontstaan of
abnormale pijnlijke houdingen van één of meer lichaamsdelen. Dystonie komt vaak voor bij
een aantal neurodegeneratieve stoornissen.

Medicatie

Er zijn vele medicijnen die voorgeschreven kunnen worden zoals Amantadine, maar
geen enkel medicijn zal ernstige dystonie volledig wegnemen.

Hulpmiddelen

Orthopedische hulpmiddelen kunnen soms de draaiing helpen voorkomen wanneer

de dystonie niet te ernstig is. Ook kunnen zij soms de dystonie verlichten. Massage,
hitte en warm water therapie (hydrotherapie) kunnen pijn, veroorzaakt door dystonie,
verlichten. Ook botuline injecties kunnen soms helpen.

Spasticiteit

Spasticiteit verschilt van dystonie in dat het niet zozeer gaat om een draaiing in het
lichaam, maar om stijfheid en weerstand tegen beweging in de ledematen. Spasticiteit
in de vorm van krampen komt heel veel voor.

Medicatie

Bij jonge patiénten gebruikt dr. Collins soms Cyproheptadine (een medicijn tegen
allergie en astma) omdat dit medicijn ook geindiceerd is voor spasticiteit van het
ruggenmerg. Baclofen kan rechtstreeks via het ruggenmerg ingebracht worden via een
pompje. Wanneer er geen andere mogelijkheden zijn en de patiént ook niet meer in
een rolstoel kan zitten, dan wordt SDR (Selective Dorsal Rhizotomy) ingezet waarbij
zenuwen, die abnormale signalen sturen naar spieren, laag in het ruggenmerg worden
doorgesneden.

Hulpmiddelen

Massage, hitte en warmwatertherapie (hydrotherapie) kunnen klachten verminderen.
Dit gaat ook op voor botuline injecties. Baclofen en Diazepam hebben hun werking
bewezen. Dantrolene en Tizanidine kunnen ook schadelijke neveneffecten hebben zoals
toename van spierzwakte.




Pijn
Pijn is een veelgehoorde klacht en kan verschillende oorzaken hebben. Het is belangrijk om

»ﬁ‘ de oorzaak te achterhalen omdat er verschillende behandelingen mogelijk zijn. De pijn hoeft
niet altijd gerelateerd te zijn aan de neurodegeneratieve stoornis.

¢ Een 'Pijn’ psycholoog’ kan ondersteuning bieden bij het omgaan met (chronische) pijn.
Pijn kan ook gepaard gaan met toenemende angst en depressie, die de pijn weer kunnen
versterken.
© S
Medicatie
© Medicatie tegen pijn kan ook op de huid aangebracht worden. Denk bijvoorbeeld aan

Voltaren gel of Diclofenac bij gewrichtspijn of andere middelen bij spierpijn. Daarnaast
zijn er vele andere middelen die tegen pijn ingenomen kunnen worden. Medicijnen die
opioiden bevatten, kunnen beter vermeden worden omdat zij het ademhalingssysteem
beinvioeden. Botuline injecties kunnen ook bij pijn helpen omdat zij effect kunnen
hebben op de uiteinden van zenuwen. Wanneer medicijnen tegen pijn niet werken, dan
is het stimuleren van perifere zenuwen of het ruggenmerg ook nog een optie.

Behandelingen

Massage, hitte of koudetherapie, hydrotherapie, fysiotherapie en biofeedback kunnen
erg belangrijk zijn. Bij biofeedback wordt gebruik gemaakt wordt van technische
hulpmiddelen om vormen van spanning in het lichaam aan te tonen. Door deze
lichaamssignalen aan een persoon te laten zien, kan deze er meer invloed op leren
uitoefenen. Ook acupunctuur en acupressuur kunnen klachten verminderen en
vertonen nauwelijks bijwerkingen.

A Restless legs, rusteloze benen

) Rusteloze benen komen voor bij ataxie. Ook hier dient eerst weer naar mogelijke andere

»"‘ oorzaken gekeken te worden zoals een ijzertekort, diabetes, nierfalen, perifere neuropathie.
Ook kunnen specifieke medicijnen dit type symptomen verergeren zoals medicatie tegen
misselijkheid, depressie, antipsychotica en antihistaminica. Het gebruik van tabak, alcohol
en cafeine is sterk af te raden. Slaap apneu kan rusteloze benen verergeren.

Medicatie

Er zijn meerdere medicijnen goedgekeurd voor gebruik bij rusteloze benen.

Sommigen hebben echter invloed op de rijvaardigheid. Diazepam en Clonazepam
kunnen als neveneffect de ataxie verergeren. Sommige patiénten worden geholpen
door medicijnen die opioiden bevatten, maar wees daar, opnieuw, erg voorzichtig mee.
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Behandelingen

Massage, hete baden, hitte of ijs, kunnen klachten
verminderen. Ook is er een medisch hulpmiddel
genaamd Relaxis dat bij sommige mensen een
verbetering geeft.

Blaasproblemen en incontinentie

Blaasproblemen en incontinentie zijn veel voorkomende problemen bij ataxie. Het is
dus belangrijk om alles te vermijden dat de blaas kan irriteren zoals koolzuurhoudende
drankjes, cafeine, alcohol, chocolade, Chilipepers etc. Ook kunstmatige zoetmakers en
grote doses Vitamine C en Citrus producten kunnen de klachten verergeren. Blaas en
incontinentieproblemen kunnen echter ook veroorzaakt worden door urineweginfecties,
constipatie, prostaat problemen, een verzakking (bij vrouwen die kinderen gekregen
hebben), en een verstopping van de blaasuitgang. Let dus eerst op andere mogelijke
oorzaken.

Medicijnen tegen hoge bloeddruk, spierverslappers of kalmerende middelen kunnen de
klachten verergeren.

Behandelingen en hulpmiddelen

Ga vaker naar het toilet of gebruik absorberende middelen. Het trainen van je
bekkenbodemspieren blijkt een zeer effectieve therapie te zijn. Wanneer niets

helpt, dan kunnen botuline injecties overwogen worden om de blaas te ontspannen.
Stimulatie van zenuwen in de voet door middel van acupunctuur is een mogelijk
alternatief en kent geen of zeer weinig neveneffecten. Een uroloog kan verschillende
type medicijnen voorschrijven, maar let er wel op dat sommige van deze medicijnen
het geheugen kunnen beinvloeden.

Seksueel functioneren

Problemen met seksueel functioneren. Probeer er allereerst achter te komen wat de
mogelijke oorzaak is. Het kan veroorzaakt worden door de ataxie, maar ook door problemen
die optreden op hogere leeftijd. Oorzaken kunnen zijn hoge bloeddruk, hoog cholesterol,
diabetes, hartproblemen, laag testosteron (bij mannen). Verlagen van stress, alcohol en
tabak kan klachten verminderen.

Medicatie

Sildenafil en Tadalafil kunnen voorgeschreven worden, maar deze medicijnen
kunnen ook bijeffecten hebben. Wees er zeker van dat er geen andere onderliggende
problemen zijn zoals hoge bloeddruk of hartproblemen.
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Medicatie vervolg

Medicijnen zoals SSRI’s en propranolo/ kunnen het seksueel functioneren negatief
beinvioedden. Ook angst, depressie en relatieproblemen kunnen een negatieve
invloed hebben. Vrouwen kunnen baat hebben bij bepaalde crémes. Wanneer aan
mannen voor deze indicatie geen medicijnen voorgeschreven mogen worden, kan een
vaculimpompje soms helpen.

Advies met betrekking tot gebruik van de informatie
in dit artikel

Dit artikel dient niet ter vervanging, maar eerder als

een praktische aanvulling op de Patiéntenversie van de
Zorgstandaard Autosomaal Dominante Cerebellaire Ataxie
(ADCA) en de Huisartsenbrochure Informatie voor de huisarts
over Autosomaal Dominante Cerebellaire Ataxie (ADCA).

Ook spreekt dr. Collins niet alleen over symptomen en klinische
zorg voor erfelijke vormen van cerebellaire ataxie (ADCA/SCA),
maar ook over niet-aangeboren cerebellaire ataxie. Daarnaast
is dr. Collins werkzaam in de USA, waar mogelijk andere
voorschriften gelden met betrekking tot het voorschrijven van
medicijnen en behandelingen.

Wij adviseren u om met uw behandelend arts desgewenst
eventuele aanpassingen van uw medicijnen te bespreken. De

in dit artikel aangegeven alternatieve methoden, zoals het
gebruik van VRT, kunt u ook met uw behandelend arts of een
paramedicus zoals een fysiotherapeut bespreken. Over het
gebruik van mogelijk geschikte hulpmiddelen kunt u, afhankelijk
van uw klachten, contact opnemen met een fysio-, ergo- of
logopedist.
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ADCA/Ataxie Vereniging Nederland

Postbus 91

4000 AB TIEL
E-mail: info@ataxie.nl
www.ataxie.nl
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Betvokken en weerkrochtig
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