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LANGE
TERMIJN
FOLLOW-UP

12 MEISJES

10
vrouwen
met 46 XX

2 met
positieve
familie
anamnese

Klachten
voor 16¢
jaar

>7 jaar:
inspannings
problemen

1 vrouw
overleden

<7 jaar:
mijlpalen,
voeding




Milde afwijkingen op het
hartfilmpje in 3 van de 11
vrouwen

De diagnose werd gemiddeld 5
jaar na ontstaan van klachten
gesteld. (van 0,5 tot 23 jaar)

Verminderde longfunctie in 7
van de 10 vrouwen

Leer- en of gedragsproblemen
bij 3 van de 11 vrouwen




RESULTATEN:

KLACHTEN
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M Bij hoeveel patienten was het symptoom aanwezig
O Ervaren last (0-10, mediaan)
O Hoeveel patienten zijn hiervoor behandeld




RESULTATEN:

PARTICIPATIE
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* Naamgeving ‘draagsters’: patiénten met dystrofinopathie?

* Adviezen rondom opvolgen klachten en behandeling

* Cardiale opvolging
* Betrek een neuromusculair specialist

* Denk aan longfunctie

EUROPESE
WORKSHOP
MEI 2022

* Aandacht voor moeder-draagsters




Kick-off: Internationale vragenlijst

* Wat zijn veel voorkomende symptomen?
* Hoe is de huidige zorg/ informatie?

* Hoe gaat het met andere vrouwen die

zorgen voor iemand met Duchenne?
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* DUTCH DUCHENNE DATABASE (DDD): ook

voor draagsters!

TOEKOMST

* 31 Januari Webinar Spierziekten NL

* Voorjaar: bijeenkomst voor ‘draagsters’ door
DPP

Aandacht, zorg en onderzoek voor .
vrouwelijke draagsters i * GIRLPOWER: Merelijne Verschoof,
duchenne becker kinderneuroloog LUMC

(duchenneexpertisecentrum.nl)



https://duchenneexpertisecentrum.nl/passende-zorg/patienten/aandacht-zorg-en-onderzoek-voor-vrouwelijke-draagsters/
https://duchenneexpertisecentrum.nl/passende-zorg/patienten/aandacht-zorg-en-onderzoek-voor-vrouwelijke-draagsters/
https://duchenneexpertisecentrum.nl/passende-zorg/patienten/aandacht-zorg-en-onderzoek-voor-vrouwelijke-draagsters/

Gaining Insights foR female dystroPhinOpathy
patients With biomarkEr profiles to improve

clinical management and Recognition

* Female dystrophinopathy (FD) beter
begrijpen

G I R I. P 0 W E R * Aantal vrouwelijke draagsters in de DDD
P R o J E C T vergroten

* Voor carriers en carers

* Vroege opsporing van FD-symptomen
mogelijk maken

* Medische richtlijnen en zorg voor FD

verbeteren

* Het gebrek aan aandacht en ondersteuning

voor FD-patiénten aanpakken
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