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Zeldzame ziekte



Hemolytisch uremisch syndroom
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Het mechanisme
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Overactief complement systeem
Vaatwandschade, bloedstolsels, orgaanschade



Overactief complement systeem



Behandeling sinds 2012
Weesgeneesmiddel eculizumab
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ISICO

Optimaal behandelschema?

4. Kosten3. Hoeveelheid medicijn 

1. Behandelduur? 2. Risico’s



Landelijke werkgroep  Atypische HUS



aHUS richtlijn

NfN 2016 geaccrediteerd



Wijnsma et al Nephrol Dial Transplant 2017

Verkort behandelschema Radboudumc
2012-2016



Eculizumab concentratie bloed

Weken tussen de giften              
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Volokhina et al  Clin Pharmacol Ther 2017





Vergoeding weesgeneesmiddelen



Add on 1: Add on 2:

PESaM questionnaire
P atient
E xperience
Sa tisfaction
M edication
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Eerste landelijke data
Inclusie in CUREiHUS

n=32

Afbouwen therapie
n=8

Recidief
n=2

Staken therapie
Mediaan of 19 ( range 4-88) weken

n=20

Recidief
Mediaan of 23 (range 3-53) weken 

n=4

Afbouwen na re-initatie eculizumab
n=5

Alternatieve diagnose
n=3



Kosten reductie        € 9.300.00 (55%)



Take home message

• Landelijk protocol voor diagnose en behandeling zeldzame ziekte aHUS

• Afbouwen en stoppen eculizumab is mogelijk

• Relapse aHUS in 20-30% binnen 1 jaar

• Geen chronische schade na herstart eculizumab



@CUREiHUS

CUREiHUS@Radboudumc.nl

www.CUREiHUS.nl
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