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Nieuwe website
DystoniaNet NL

Op de website kunnen zorgverleners en patiënten terecht voor

informatie over dystonie en haar behandeling, maar ook over

lopende onderzoeken en nascholingen. Verder dient de website

als platform voor zorgverleners om elkaar te vinden en is er

een Zorgzoeker waardoor patiënten snel naar de juiste

zorgverlener verwezen kunnen worden. 
De vernieuwde website is een stap in de goede richting voor

het optimaliseren van de zorg voor dystoniepatiënten in

Nederland. Neem dus snel een kijkje op www.dystonia.net.  

De vernieuwde website is online!
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Zorgzoeker

In de nieuwe Zorgzoeker op de website van

DystoniaNet kunnen mensen met dystonie en hun

zorgverleners op basis van woonplaats uitzoeken

welke zorgverleners bij hen in de buurt ervaring

hebben met de behandeling van dystonie. Er kan

gezocht worden in een specifiek gebied en

geselecteerd worden op fysiotherapeuten, GZ-

psychologen en neurologen. Wanneer de juiste

zorgverlener op de juiste locatie is gevonden, staan

de contactgegevens van deze zorgverlener direct in

beeld. Zorgverleners die nog niet in de Zorgzoeker

staan maar zich wel willen aanmelden, kunnen dit

doen via de website. De Zorgzoeker kan worden

gevonden op: www.dystonia.net/zorgzoeker.

De nieuwste feature op de website van

DystoniaNet

Het zwabbervoet-
mysterie

Gerard Kemkers bekroonde zijn schaatstalent in

1988 met een bronzen medaille, maar minder dan

een jaar later was zijn slag ineens asymmetrisch en

inefficiënt. Zijn zwabbervoet maakte van de ene op

de andere dag een einde aan zijn schaatscarrière.

Beorn Nijenhuis (36), voormalig Olympisch schaatser,

doet als neurowetenschapper promotieonderzoek bij

de Campus Fryslân/RUG, onder begeleiding van Prof.

M.A.J. de Koning-Tijssen. Nijenhuis onderzoekt of de

zwabbervoet een vorm van dystonie zou kunnen zijn.

Benieuwd naar meer uitleg en zijn eerste resultaten?

Nijenhuis was te gast bij het Tv-programma Atlas

(02-02-2022). Bekijk de aflevering hier via de NPO

website! 

Topschaatser Beorn Nijenhuis te gast bij het Tv-

programma Atlas

Op vrijdag 25 november zullen we vanaf 13:00 uur
een afwisselend programma verzorgen voor

dystoniezorgverleners in Nederland vanuit Rotterdam.

Hoog tijd, want het laatste symposium was in 2019.

Deze editie zal geheel volgens de nieuwe standaard
hybride zijn. Op deze manier hopen we het de drempel

voor de inschrijving nog verder te verlagen. Het

officiële programma volgt, maar blokkeer 25 november

alvast in uw agenda. 

DystoniaNet symposium

Save the date! 25 November het


DystoniaNet symposium in


Rotterdam.

https://www.npostart.nl/de-zwabbervoet-de-nachtmerrie-van-elke-schaatser/02-02-2022/POMS_NTR_16803479
https://www.npostart.nl/de-zwabbervoet-de-nachtmerrie-van-elke-schaatser/02-02-2022/POMS_NTR_16803479


Eén tot twee keer per jaar vindt er de botulinevaardigheidscursus plaats. Deze

cursus wordt georganiseerd door de afdelingen Neurologie/Klinische

Neurofysiologie en Anatomie van het AMC/AUMC en het Movement Disorders

Expertise Centrum Groningen. Tijdens de cursus, voor het eerst georganiseerd in

2008, staat de behandeling van cervicale dystonie en blefarospasme centraal. Er

wordt uitgebreid aandacht besteedt aan anatomie, zowel theoretisch in de

collegezaal als praktisch in de snijzaal. Ook worden farmacologische aspecten van

botulinetoxine besproken en een aantal patiënten beoordeeld en behandeld. De

cursus is kleinschalig en zo opgezet dat ervaringen onderling kunnen worden

uitgewisseld. 
 De planning is dat dit najaar weer een cursus wordt georganiseerd. Houdt voor de

exacte datum de cursuspagina van DystoniaNet in de gaten. Bij vragen over de

cursus kan er gemaild worden naar Hanna Achterbergh-Dieleman,

botulinevaardigheidscursus@amsterdamumc.nl. 

ALLES OP EEN RIJTJE
OVER DE CURSUS

- Eerstvolgende cursus: 
14 april 2022 (inschrijving gesloten) en

najaar 2022 (details volgen) 
- Locatie: Amsterdam UMC – locatie

AMC 
- Kosten: 125 euro 
- Cursusleiders: Marina de Koning

Tijssen, Hanna Achterberg-Dieleman,

Roeland Kleipool, Bart Swinnen en Hans

Koelman 

Botulinevaardigheidscursus
Hoe behandel je cervicale dystonie en blefarospasme?

mailto:botulinevaardigheidscursus@amsterdamumc.nl


Promoties in 2021

Op 17 mei 2021 promoveerde Dan Piña Fuentes op

zijn proefschrift getiteld ‘Adaptive Deep Brain

Stimulation for Parkinson’s Disease and Dystonia’.

Als promovendus deed hij onderzoek bij de

afdelingen neurologie en neurochirurgie van het

Universitair Medisch Centrum Groningen naar

adaptieve diepe hersenkernstimulatie (aDBS). Dit is

een nieuwe vorm van DBS. Bij reguliere DBS plaatst

de chirurg twee elektroden in diepe

hersenkerngebieden waardoor deze continu worden

gestimuleerd, hierdoor kunnen symptomen van

bewegingsstoornissen verminderen. Bij aDBS wordt

deze stimulatie niet continu afgegeven, maar

gereguleerd afhankelijk van de ernst van de

symptomen. aDBS stemt de hoeveelheid elektrische

stroom af door hersenoscillaties te meten. Piña

Fuentes onderzocht deze behandelmethode bij

dystonie en de ziekte van Parkinson. Hij

concludeerde dat voor de ziekte van Parkinson aDBS

het meest effectief was wanneer de stimulatie werd

afgestemd op bèta-oscillaties, en bij dystonie waren

laagfrequente oscillaties de meest efficiënte

fysiomarker. De bevindingen uit dit proefschrift

komen voort uit korte termijn metingen met aDBS.

Ze moeten dan ook de basis vormen voor langere

termijn onderzoeken met aDBS, zodat klinische

toepassing verder kan worden verkend. 

Dan Piña Fuentes - Adaptieve hersenstimulatie bij

de ziekte van Parkinson en dystonie
(Co-)promotoren: prof. dr. J.M.C. van Dijk, prof.dr.

M.A.J. de Koning-Tijssen, dr. M. Beudel

Miaozhen Huang verdedigde op 25 oktober 2021

met succes haar proefschrift over genetische

oorzaken en mechanismen van spinocerebellaire

ataxie (SCA) en dystonie (DYT). Tijdens haar

promotietraject deed zij onderzoek naar deze

zeldzame genetische bewegingsstoornissen. Ondanks

het feit dat er op dit moment meer dan 60 genen

bekend zijn die kunnen leiden tot SCA of DYT, wordt

bij 30 procent van de patiënten geen genetische

diagnose gesteld. Huang onderzocht in dit

proefschrift nieuwe mogelijk betrokken genen en

probeerde de onderliggende ziektemechanismen op

te helderen. Zo ontdekte ze nieuwe genen,

betrokken bij calcium signalering, die waarschijnlijk

verantwoordelijk zijn voor de focale dystonie

‘schrijfkramp’ en cervicale dystonie. Ook ontdekte ze

door onderzoek naar gen-netwerken dat een bepaald

type zenuwcel in de kleine hersenen, genaamd

Purkinje-cellen, door hun bouw en eigenschappen

bijzonder gevoelig zijn voor veranderingen in de

zelfregulatie van calcium in de cel. Daarnaast

ontdekte ze dat de kleine hersenen naast hun

regulerende rol in de motoriek, ook belangrijk zijn bij

het verwerken van emotie. Huang concludeert uit dit

proefschrift dat een gedeeld ziektemechanisme kan

leiden tot verschillende vormen van dystonie, en dat

bij SCA en DYT de kleine hersenen een belangrijke

rol spelen in het ziektemechanisme.  

Miaozhen Huang - Ataxie en dystonie: van

individuele genen naar netwerken en

ziektemechanismen
(Co-)promotoren: dr. D.S. Verbeek, prof. dr. M.A.J.

de Koning-Tijsen

Kerngroep DystoniaNet: prof. dr. Marina de Koning-Tijssen, dr. Hans Koelman, dr. Fiorella Contarino, dr. Marenka Smit, dr. Joost

van den Dool, dr. Wieke Eggink.
Redactie nieuwsbrief: Saar Lagerweij, Liesanne Centen, Marleen Bracke, Hanna Achterberg-Dieleman, dr. Wieke Eggink.


