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Het diagnoseprogramma CIDP op de Spierziektedag 2025 was heel gevarieerd en bevatte

eigenlijk alle facetten van de ziekte.

Presentatie prof. Dr. Pieter van Doorn

Allereerst loodste prof. dr. Pieter van Doorn, neuroloog Erasmus MC Rotterdam, ons langs de
valkuilen van misinformatie over CIDP op internet. Hij had vragen die bij veel patiénten leven
laten beantwoorden door Al (ChatGPT) en moest constateren dat Al de plank wel vaak
missloeg, onvolledig of juist nietszeggend was. De conclusie was dat het niet verstandig is om
op adviezen en antwoorden af te gaan die niet zijn afkomstig zijn van deskundigen. Kortom:
vraag het je (eigen) neuroloog!
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* Waarom?
* Waarom ik?
* Watkun je verwachten?

lmmuunsysteem verawakt?
Mag ik alcohol drinken?
Helpt een dieet voor herstel?
Moet/mag ik gevaccineerd worden?
* Moet ik intensief sporten?
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Presentatie dr. Filip Eftimov

Dr. Filip Eftimov, neuroloog Amsterdam UMC, en dr. Stephan Goedee, neuroloog UMC
Utrecht, gaven een update over onderzoek (in Nederland en de rest van de wereld).

CIDP- behandeling

» Bestaande -bewezen effectieve- behandelingen
- Immuunglobulines 1VIg/Sclg

- Steroiden

- Plasmaferese

* Overige behandelingen - weinig bewijs effectiviteit-
- Rituximab

- Azathioprine

- Cyclofosfamide

- Cyclosporine



* Bestaande behandelingen
- OPTIC: IVIg combineren met methylprednisolon
- Mycofenolaat mofetil

* Update nieuwe behandelingen
- FcRn receptor blokker
- complement remmers

* Biomarkers
-periaxin/peripherin

Wat wordt er verwacht in de komende 2-3 jaar

* Goedkeuring FcRn in EU, plaatsbepaling?
* Opgestarte studies: Complement remmers (belovend) en andere FcRN
* Rituxumab in CIDP (NL):

=> 5 nieuwe patiénten en 20 patienten met IVIg => remissies?



Presentatie dr. Willeke Kruithof

Vervolgens sprak dr. Willeke Kruithof, revalidatiearts UMC Utrecht, over leven met CIDP én
hulpmiddelen. Veel mensen ‘verzetten’ zich lange tijd tegen het gebruik van een hulpmiddel.
Als ze uiteindelijk emotioneel de drempel over zijn en merken hoeveel het gebruik oplevert
aan gemak en besparing van energie, dan hebben ze spijt dat ze niet eerder overstag zijn
gegaan. Bovendien: we gebruiken allemaal hulpmiddelen! Denk aan de afstandsbediening
van de televisie, de (af)wasmachine en de elektrische fiets!

Een hulpmiddel is er om te helpen,

maar in de spreekkamer....

I Mensen kijken naar mij I I Dat had ik eerder moeten doen I

I I Ik raad het iedereen aan |

I Ik wil zo lang mogelijk doen zonder

Ik spaar er energie mee I

IStraks kan ik niet meer zonder I

I Ik gebruik het alleen als ik activiteit X doe |

I Dan ben ik echt gehandicapt |

Eenvoudig te verkrijgen
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Handige websites

Informatie
e Scouters.nl
* Hulpmiddelenwijzer.nl

Vergoedingen

Verkoop- en uitleenpunten
* Bol.com

* Hulpmiddelenwereld.nl

* (Blokker)

* Thuiszorgwinkels
* Medipoint
* Vegro
* Welzorg

WMO
* Doet alles met wonen en ‘rollen’

* Doen niet de kleine hulpmiddelen (<
500 euro), zoals:
* Rollator
* Douchestoel
* Beugels

Zelf
= Kleine hulpmiddelen

Zorgverzekeraar

= Doen de zorgproducten (voor ADL)
= Trippelstoel
= Bedden

= Ortheses/braces

Bij huurwoning: denk aan de
woningcoorporatie

Als je het niet weet:
vraag de ergotherapeut.



Beantwoording vragen

Tot slot werden de vragen die deelnemers bij hun aanmelding hadden ingestuurd door de
sprekers beantwoord. Ook was er nog gelegenheid tot het stellen van verdere vragen.
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