Diagnose en behandeling

De diagnose wordt gesteld door een neuroloog en
is gebaseerd op een combinatie van: specifieke
symptomen, een bloedtest op de AQP4-antistof en
kenmerkende afwijkingen op een MRI-scan van
ruggenmerg, oogzenuwen en hersenen. Bij
patiénten zonder de antistof zijn er aanvullende
criteria nodig.

Behandelingen zijn erop gericht om recente
ontstekingen te stoppen en toekomstige
aanvallen te voorkomen.

NMOSD kan niet worden genezen. '

1. Aanvalsbehandeling: snelle toediening van hoge
doses ontstekingsremmers (corticosteroiden) of
plasmaferese om de acute ontsteking te stoppen
en restschade zo klein mogelijk te houden.

2. Onderhoudsbehandeling (preventie): langdurige
afweerremmende medicatie (immunosuppres-
siva) is noodzakelijk om toekomstige aanvallen
te voorkomen. Dit wordt altijd direct gestart bij
een positieve AQP4-antistofdiagnose.

3. Symptomatische behandeling: blijvende klachten
zoals zenuwpijn, spierzwakte, blaas- en darm-
problemen, seksuele problemen, cognitieve pro-
blemen en ernstige vermoeidheid worden multi-
disciplinair aangepakt met o.a. medicatie, fysio-
therapie, ergotherapie, een psycholoog en
revalidatieteam.

NMOSD-Expertisecentrum

Voor een diagnose, second opinion of
behandeladvies kun je terecht bij het
NMO-expertisecentrum van het ErasmusMC in
Rotterdam: devic@erasmusmc.nl.

Meer weten? Kijk dan op:
msvereniging.nl/nmo of scan de QR code
®& NMOSDwerkgroep@msvereniging.nl
@ @nmosdwerkgroepmsvn

© @nmosd_mogad_msvn

Lid worden of doneren? Graag!

De werkgroep NMOSD/MOGAD, onderdeel van
MS Vereniging Nederland, is de enige patiénten-
vereniging voor mensen met NMOSD en MOGAD.
Zij zet zich in voor belangenbehartiging, lotgeno-
tencontact en informatievoorziening. Als lid geef
je mensen met NMOSD en MOGAD een stem.

Ga naar msvereniging.nl/word-lid

of scan de QR code.

Je kunt ook een eenmalige donatie doen op
NL23 INGB 0006560492 o.v.v. NMOSD.
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Wat is
NMOSD

NMOSD staat voor Neuromyelitis Optica Spectrum
Disorder. Dit is een zeldzame auto-immuunziekte
waarbij ontstekingen voorkomen in het centrale
zenuwstelsel. Deze ontstekingen ontstaan met name
in de oogzenuw(en), het ruggenmerg en soms de
hersenstam.

NMOSD is een demyeliniserende ziekte. De ontste-
kingen beschadigen de myeline. Dit is de vetachtige,
isolerende laag rondom de zenuwen (neuronen).
Wanneer deze isolatie beschadigd raakt, worden
elektrische signalen van en naar de hersenen niet
goed meer doorgegeven. Dit kan leiden tot ernstige
uitval waardoor je (tijdelijk) blind of verlamd kunt
raken.

Omdat symptomen niet altijd hetzelfde zijn of
tegelijkertijd voorkomen spreken we van spectrum-
ziekten. Spectrum Disorder (SD) betekent dus dat
een ruggenmerg- en oogzenuwontsteking niet
gelijktijdig hoeven voor te komen om de diagnose
NMOSD te krijgen.

NMOSD is zeldzaam en treft in Nederland
naar schatting 1 op de miljoen mensen per jaar.
Het komt ongeveer 9 keer vaker voor bij

vrouwen dan bij mannen. '

NMOSD antistof

Een belangrijk kenmerk van NMOSD is dat bij
ongeveer 80% van de patiénten een specifieke
antistof in het bloed wordt gevonden: aquaporine-4
(AQP4). Het is ook mogelijk dat er geen AQP4 wordt
aangetroffen. Deze patiénten krijgen de antistof
negatieve NMOSD (AQP4-) als diagnose, omdat
andere bevindingen wel wijzen op de ziekte.
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Symptomen

De klassieke symptomen van NMOSD zijn:

® Oogzenuwontsteking (neuritis optica): plotseling
wazig zien of verlies van zicht, pijn bij oogbewe-
gingen en vervaagde kleuren (vooral rood) in één
of beide ogen.

@ Ruggenmergontsteking (myelitis transversa):
spierzwakte of verlamming van ledematen, gevoels-
stoornissen (doofheid, tintelingen, branderige pijn),
problemen met blaas- (incontinentie of retentie) en
darmfunctie en seksuele problemen.

@ Hersenstamontsteking (area postrema syndroom):
de hik, misselijkheid en braken dat dagen tot
weken kan aanhouden.

Restschade: de schade aan de zenuwen kan
blijvende klachten veroorzaken. Dit zijn onder
andere slechtziendheid, krachtverlies, gevoelsstoor-
nissen, blaas-/darmproblemen, zenuwpijn, ernstige
vermoeidheid of een ‘MS-hug’. Een MS-hug geeft
een strak, pijnlijk of branderig gevoel rond de
borstkas of buik, alsof je een korset draagt. Dit
maakt het ademhalen soms moeilijk.

Verloop van NMOSD

NMOSD is een aandoening met aanvallen (relap-
ses), niet met een geleidelijke verergering. Het
verloop verschilt per persoon.

Recidiverende ziekte

De meeste patiénten hebben de relapsing variant.
Hierbij wordt de eerste aanval van een ontsteking
gevolgd door meerdere aanvallen. Hoeveel en
wanneer de aanvallen optreden is niet te voorspel-
len. Bij NMOSD is de kans op nieuwe aanvallen
zonder behandeling, 80-90%.

Monofasische ziekte

Een kleiner deel van de patiénten krijgt slechts één
keer een oogzenuwontsteking en/of één keer een
ruggenmergontsteking. Hierna volgen geen
aanvallen meer.

De klachten en het ziekteverloop van patiénten met
NMOSD zijn in het algemeen ernstiger dan bij
andere demyeliniserende ziektes, zoals MS. Er
treedt na een aanval slechts een gedeeltelijk herstel
van de aangetaste zenuwen op. Er is vrijwel altijd
sprake van restschade, zeker als er meerdere
aanvallen optreden.



