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OVERZICHT

Steeds meer kennis over de brein gerelateerde

aspecten van Duchenne spierdystrofie

- Denken (1Q, geheugen) en leren (lezen en rekenen)
- Emotie (angst/verdriet)
« Gedrag (ASS, ADHD, dwangmatig gedrag)

- Wat weten we anno nu?
- Hoe vertalen we dat naar onze zorg?



Leren, gedrag en cognitie
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BIG TEN VAN
DUCHENNE

Een model om breingerelateerde

nevendiagnoses te begrijpen
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Figuur 1: systematisch overzicht aandachtsgebieden binnen de psychologie van Duchenne (Big ten
van Duchenne). Weergegeven worden vier domeinen en tien gebieden waarbinnen problemen
kunnen optreden: (A) neurocognitie (executieve functies, werkgeheugen en intelligentie), (B) Leren
(lezen en rekenen), (C) emotie (angst en depressie), en (D) gedrag (autisme, ADHD, OCS)
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ledere ontwikkelingsfase ander accent
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Gedrag / Stemming

boosheid en angst

ledere ontwikkelingsfase vraagt andere begeleiding

Diagnostiek: onderkennen en erkennen



Cedrag: van wetenschap naar praktijk

HANDBOEK Werk

VOOR DE CLASSIFICATIE VAN

PSYCHISCHE STOORNISSEN

Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
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Overlap van diagnoses en onzichtbare diagnoses
« Onderscheid is dus niet altijd duidelijk
* Mengbeelden

Een werkdiagnose als startpunt

- Wat staat nu op de voorgrond als bedreigende
factor in de ontwikkeling?

Psychologische diagnhostiek als vertrekpunt voor
de juiste begeleiding en ondersteuning in leren
en gedrag.
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Psychiatrische comorbiditeiten
Pascual-Morena et al. 2022

ADHD 10

Autisme 14
Spectrum (ASS)

OCD (dwang) 6
Depressie 1

Angst 9

ACRM Archives of Physical Medicine and Rehabilitation l ——
Jotrnal homapage: www.archives-prar.org

+ ves-p 4
~ Archives of Physical Medicine and Rehabilitation 2022:103: 2444—53 I

REVIEW ARTICLE (META-ANALYSIS)

Preva

lence of Neuropsychiatric Disorders in M) Check for updates

Duchenne and Becker Muscular Dystrophies: A
Systematic Review and Meta-analysis

Carlos Pascua

L-Morena, MSc,® Ivan Cavero-Redondo, PhD,*" Sara Reina-Gutiérrez, MSc,®

Grote variatie in prevalentiecijfers



Vragenlijst online: DAWBA

« Online interview (in verschillende talen beschikbaar)
 Ruimte voor vrije tekst

« Systematisch onderzoek van belangrijkste
psychiatrische diagnoses

« Geeft een totaalbeeld van emotie en gedrag:
 wat staat nu op de voorgrond?

« Ook positief gedrag wordt benadrukt!
« Duur: circa 50 minuten

(D. Skuse & A. Kolesnik UCL)


http://www.dawba.info/

SYMPTOMEN, IMPACT AND DIAGNOSTISCHE VOORSPELLINGEN
Voorspelde waarschijnlijkheid van stoornis: hoog

Moeder Vader Voorspelling

Symp Imp Symp Imp DSM ICD
Autistisch Spectrum ++ +++ ++ +++ [+ -J+
Separatie Angst - + -+ -
Specifiek fobie - - - --
Sociaal fobie - - - -
Paniek - - - -
Agorafobie - - -- -
Posttraumatische stress-stoornis (PTSD) - - - --
Obsessief-compulsieve stoornis (OCD) + - - -
Cannot find:ned.cf.allbdd
Gegeneraliseerde angststoornis - - - -
Depressie + + - -
Zelfbeschadiging - -
Bipolar + +
Emoties op school
Cannot find:ned.cf.allrad
Hyperactiviteit +++ +++ +++ +++ +++ +++
Oppositioneel-opstandige gedragsstoornis ++ - +++ +++ gt ot
Gedragsstoornis (Conduct) + + +++ -/+ -+

Anorexia / Bulimia - - - - -
Tics + - - -



Review psychofarmaca bij spierziekten

PSYCHOFARMACA

brain Brain 5ci. 2022, f\
Sciences MD\Py

Review

Psychopharmacological Treatments for Mental Disorders in
Patients with Neuromuscular Diseases: A Scoping Review

Chiara Brusa %% Giulio Gadaleta ¥, Rossella D’Alessandro !, Guido Urbano 2, Martina Vacchetti 1,
Chiara Davico 1, Benedetto Vitiello 1), Federica S. Ricci ¥ and Tiziana E. Mongini 2,1

Studies tussen 2000 en medio 2021



Duchenne: 5 studies

PSYCHOPHARMNACA

Table 2. Psychopharmacological treatments use in Duchenne Muscular Dystrophy (DMD).

Symptoms
Study Sample Psychiatric Psychiatric Improvement . Level of
Authors, Year Design (Size, Sex, Age) Disorders/Symptoms Medications (Yl'zes/N o/ I:Il?t Side Effects Evidence [25]
eporte
Noda et al n=1 ID Second generation
2%2? fS;] M Case report M ASD antipsychotic Yes None 4d
17 years Psychotic symptoms (aripiprazole)
A%SI?D a GSRIs (196,/700)
D b SNRIs (8/700)
Specific learning Other
disabiliti antidepressants
sabilities 7
. ;Sﬂ Og . Motor and/or vocal CN S(gs{irr?g%ants
Darmahkasih . , tics
etal., 2020 [39] Case series mean age (SD): Obsessive-compulsive N (86 tl/ 7(23) . Not reported Not reported 4.c
13 years (5.6) symptoms OIEZI /n?loo)an S
Anxiety symptoms Antipsychotics
Depressive symptoms ({39 ;’700)
Enﬁgﬁ:&i?d Other medications:
i 700)
dysregulation 22/
Nervational _
Lionarons Hy with v ADHD CNS stimulant Yes (7/10) No major side -
etal., 2019 [40] ¥ control 6.3-9.8 years (methylphenidate) No (3/10) effects )
group
i 1/15: rash, € GI
Obsessive-compulsive * SSRIs (fluoxetine Yes (10/15) upset, apathy,
Lee et al.,, 2018 n=15 symptoms OT paroxetine or No (2/15) urinary
[41]’ Case series 5_23M ar Anxiety symptoms ?f;ltrall{g;o;r Not reported urgency with all 4c
years (11/15) craop (3/15) SSRIs but
escitalopram) paroxetine
. n=1 Obsessive-compulsive
TSP M symptoms » SSRI (fluoxetine) Yes None 4d
e 9 years ID (borderline 4 1Q)

3 SSRIs: selective serotonin reuptake inhibitors; ® SNRIs: serotonin and norepinephrine reuptake inhibitors; ¢ GI:
gastrointestinal; 4 IQ: intelligence quotient.



PSYCHOPHARMNACA

Psychofarmaca bij Duchenne

Neuromuscular Disorders ; r, ’ Centrum voor Neurologische Leer-
volume 33, Issue 7, July 2023, Pages 619-626 7 i en ontwikkelingsstoornissen

ELSEVIER 2l '7 LEUVEN
Psychopharmaceutical treatment for
neurobehavioral problems in

Ducht.enr}e muscular‘dystrophy: a 52 jongens

descriptive study using real-world ) .. .

data Gemiddelde leeftijd 11 jaar

Pien .1, Weerkamp = £ &, Sam Geuens © . Philippe Collin 54% had meerdere nevendiagnoses

Nathalie Goemans %, R. Jercen Vermeulen f, Liesbeth De Waele 9,
Jos G.M. Hendriksen © B T, Sylvia Klinkenberg @ F

Effect van behandeling:

Methylfenidaat: aandacht (n=25)
Fluoxetine: dwang, depressie, angst (n= 21)
Risperdal: starheid /ASS/regulatiestoornis (n=12)




BIND

Brain Involvement
in Dystrophinopathies

o

Psychofarmaca bij Duchenne

SSTEE

Use of psychopharmacological drugs in 5~ xempenhacghe @3 '
Duchenne muscular dystrophy: a European  ®istiitis: TN

Newcastle Leiden University

) . . L
multi-centre study 2R e, Bl .., GBS TNOGNC G M

Pien M.M. Weerkamp'2, Ruben Miranda®, Philippe Collin'4, Elizabeth Vroom®, Erik H. Niks®'2, John Vissing’, Isabelle
Desquerre?, Volker Straub®, Francesco Muntoni'®, Eugenio Mercuri'!, Jos G.M. Hendriksen':2.12

<
N Use of medication by country .
o UK (53) Conclusie
N | etheranas (v=20) 15.00% Patienten met DMD worden
/p) Spain (V=29 onderbehandeld met

Italy (N=94)
E France (N=37) 2.70% pSyC h Ofa rMmMaca
< ; 1' ; ;

Patients currently under medication

This project has received funding from the European Union’s Horizon 2020
research and innovation programme under grant agreement No 847826 ’ ‘




Big ten: cognitie, leren, gedrag en emotie

Bij Duchenne zien we vaker ADHD, ASS, OCD,
dyslexie etc.

Veelal een overlap van klinische diagnoses

Meer aandacht voor behandeling:
onderbehandeling met psychofarmaca



INn de praktijk....

Verwijzing naar CNL Kempenhaeghe
Team: psycholoog, kinderneuroloog (kinderpsychiater)

Diagnostiek mmp inzichten

Onderkenning en stellen van werkdiagnose
Praktische maatregelen en aanpassingen

Medicatie (psychofarmaca) als stap 3



Dank voor de aandacht!
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