
31
I L D  C A R E  T O D A Y  •  J A A R G A N G  1 0  ( 2 )  •  N U M M E R  2 0  •  D E C E M B E R  2 0 1 7

Interstitiële longziekten (ILD) is een verzamel-
naam voor een heterogene groep aandoeningen 
die over het algemeen beide longen di� uus 
aantasten. Er zijn meer dan 200 verschillende 

ILD. De meest voorkomende zijn idiopathisch 
pulmonale � brose (IPF) en sarcoïdose. Hoewel het 
bekend is dat kwaliteit van leven verminderd is in ILD, 
richt de huidige behandeling zich vaak voornamelijk op 
het verbeteren van fysiologische uitkomstmaten. Deze 
fysiologische uitkomstmaten geven niet goed weer wat 
voor impact ILD hebben op de kwaliteit van leven van 
een patiënt. Patiënt-gerapporteerde uitkomstmaten 
(PROMs) kunnen worden gebruikt om kwaliteit van 
leven en klachten te meten. Helaas is er gebrek aan goed 
ontwikkelde en gevalideerde ILD-speci� eke PROMs en 
andere uitkomstmaten voor deze belangrijke aspecten 
van de ziekte. Tevens zijn er nauwelijks interventies die 
zich richten op het verbeteren van kwaliteit van leven van 
patiënten met ILD.

Proefschrift
Het doel van dit proefschri�  was het meten en verbeteren 
van kwaliteit van leven bij patiënten met een ILD. Er 
werd onder andere een kwaliteit van leven PROM 
speci� ek voor sarcoïdose patiënten vertaald en 

gevalideerd naar het Nederlands. Dit was een 
samenwerkingsproject tussen het Erasmus MC 
Rotterdam en Ziekenhuis Gelderse Vallei te Ede. Deze 
gevalideerde lijst kan internationale samenwerking 
verbeteren. Een andere studie in dit proefschri�  laat 
zien dat het cortisolgehalte in haren een veelbelovende 
objectieve uitkomstmaat is voor stress bij sarcoïdose-
patiënten en bovendien signi� cant verhoogd is ten 
opzichte van gezonde controles. 

Voor patiënten met IPF is chronische hoest een 
invaliderende en moeilijk te behandelen klacht met 
grote impact op de kwaliteit van leven. Het anti-� brose 
middel pirfenidon blijkt in een multicenter trial in vier 
Europese landen zowel objectieve 24-uurs hoest als 
subjectieve hoest signi� cant te verbeteren van patiënten 
met IPF. Daarnaast laat dit proefschri�  zien dat een 
multidisciplinair empowerment programma de kwaliteit 
van leven van IPF patiënten en hun partners helpt 
verbeteren. 

Voor het meten en verbeteren van kwaliteit van leven 
van patiënten met ILD is een brede en patiëntgerichte 
aanpak nodig. Verder onderzoek in dit veld is hard 
nodig.
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Interstitial lung diseases (ILDs) contain a 
wide variety of diseases, usually affecting 
both lungs diffusely. The most common 
ILDs are idiopathic pulmonary fibrosis and 
sarcoidosis. ILDs have a major impact on 
quality of life. Although it is well-known 
that quality of life is impaired in ILDs, treat-
ment is often mainly focused on improv-
ing physiological outcome measures, such 
as pulmonary function parameters. These 
physiological outcome measures frequently do not reflect the 
impact ILDs have on a patient’s quality of life. Patient-reported 
outcome measures (PROMs) can be used for measuring quality 
of life and symptom burden. Unfortunately, there is lack of well-
developed and validated ILD-specific PROMs and other measures 
to assess quality of life and symptoms. Also, interventions on 
improving quality of life in ILDs are scarce. The aim of this thesis 
was to measure and improve quality of life in ILDs by generating 
better clinical outcome measures for quality of life and developing 
interventions focused on improving quality of life.
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Indicatie: onderhoudsbehandeling bij volwassen patiënten met matige tot ernstige chronische obstructieve longziekte (COPD) die 
niet voldoende kunnen worden behandeld met een combinatie van een inhalatiecorticosteroïde en een langwerkende bèta-2-agonist 

(voor eff ecten op het onder controle krijgen van de symptomen en het voorkomen van exacerbaties, zie rubriek 5.1 van de SmPC). 
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